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“No hi hares més fort que
el suport d’'una comunitat
compromesa”

Margaret Mead

Aquest treball ha estat possible grdacies a:

« Eltreball de campila redaccié de textos realitzat pel Robert Saura, el seu bon
humor, capacitat de reflexié compartida, disposicié a treballar i a aprendre.

« L'aportacié en I'explotacié de dades estadistiques de Josep Pascual.

+ L'aportacié de la Laia Sullastres que ens ha compartit I'experiéncia de I'entitat
i la visi6 de més de 30 anys recolzant les persones amb sordesa i ha aportat criteri
durant tot el procés: aixi &s més facil dirigir una recerca com aquesta.

+ L'aportacié de Marta Quintana Caralt i Lourdes Albets Segura, psicopedagogues
del CREDA central i a Yanethe Osorio i a Patricia Garcia que han acceptat participar

en el projecte aportant la seva visi6 privilegiada d'infants, families i persones adultes.

+ Lagenerositat de diversos professionals que han compartit la seva experiéncia
en el tractament de les persones amb sordesa oralistes.

+ Lagenerositat encara més gran de les persones amb sordesa i families que han
compartit les seves vivéncies més intimes.

+ Lorientacié cientifica de la comissié formada per Laia Sullastres Isern, JesUs Valero
Garcia, Eduardo Brignani, Felipe Yagle, Josep Pascual i David Pruja.

+ L'empatia, les ganes d'ajudar, la capacitat d’encoratjar de Dolors Liria.

» Al Collegide Psicologia de Catalunya que ha posat a disposicio del projecte
I'experiéncia i coneixement dels membres de la seva Comissié de Discapacitat.

+ Ladirecci6 de la recerca i la redaccié de textos de David Pruja.

+ Alacorrecci6 de la Raquel Hurtado.

« Aldisseny i maquetacié de Som Color.

La propietat intel-lectual d’aquests materials és compartida per la Federacié ACAPPS

i pel Col'legi de Psicologia de Catalunya. Qualsevol Us o reproduccié caldra que compti
amb el permis d'ambdues entitats.
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En aquest document hem glossat
I’experiéncia de persones amb sordesa

i families i de professionals de la salut
emocional amb experiéncia amb persones
amb sordesa oralistes.

També hem exposat els coneixements que
considerem més rellevants sobre la sordesa,
per garantir un bon nivell de coneixement
als professionals de la salut emocional que
treballen amb aquests col-lectius.

Hem fet unrecull també de les dades
estadistiques generals de la sordesaide les
que ens poden donar una idea de prevalences
entre salutemocionalisordesa.

Aquest projecte és fruit de la col-laboracid entre la Federacid ACAPPS
i el Col-legi Oficial de Psicologia de Catalunya.

ACAPPS m Col-legi Oficial de

Federaci Psicologia de Catalunya
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Presentacio

La Federacié ACAPPS enguany ja fa 20 anys
que treballa per ala defensa dels drets de les
persones amb sordesa que es comuniquen
oralment. Perseguim I’'objectiu de que puguin
gaudir plenament de drets i oportunitats en
igualtat amb la resta de la ciutadania i puguin
aixi desenvolupar el seu projecte de vida,

tal com reconeixen tots els tractats de Drets
Humans per a tota la ciutadania.

Si la primera entitat ACAPPS va néixer fa 30 anys, va
ser poc després que I'atencié a la salut emocional de
families i persones amb sordesa va requerir I'atencié
de I'entitat.

D’aquesta manera, el desenvolupament d'activitats
per atendre aquestes necessitats estan en la base de
I'accid d’ACAPPS, bé en forma de grups d’'ajuda mutug,
de grups de suport o ara en el marc del Servei d'Atencio
Terapéutica que atén també la salut emocional de les
families i les persones amb sordesa.

Ens adonem perd de la manca de professionals amb
un coneixement especific d'alld que afecta de manera
singular les persones amb sordesa, de com la confusid
existent en el conjunt de la societat que desconeix la
diferéncia entre persones amb sordesa oralistes i sig-
nants també estd molt arrelada entre els professionals
de I'atencid psicologica.

Es per aixd que de fa temps tenim la intencié d'im-
pulsar un procés que amplii el coneixement que tenen
les persones professionals terapeutes de la salut emo-
cional per a que puguin atendre amb millors garanties
les persones amb sordesa i les seves families.

La sordesa no suposa en si mateixa una afectacio
especifica en la salut emocional de les persones que la
viuen, ni en la de les seves families. ST que pot esdevenir
un factor d'estrés, d’'incertesa, causa d'aillament, o de

frustracio d'expectatives que a algunes persones els
pot resultar dificil de gestionar, bé per que els arriba en
un moment en el qué viuen altres factors d’estres, bé
perqué el seu entorn no els ofereix en aquell moment el
suport que poden necessitar, o per les raons que siguin.

Tots hem pogut observar com davant d’'una mateixa
situaci6, diferents persones reaccionen emocionalment
de manera diferent i es veuen afectades de manera
diferent. La manera en que ens afecten les nostres cir-
cumstadncies, els fets del nostre entorn, les interaccions
amb les persones que estimem i amb les que no, és una
reaccié que no sempre podem controlar i que no estd
sota el nostre total i absolut control.

En qualsevol cas, la pérdua auditiva és un esde-
veniment clinic prou rellevant com per a que el propi
sistema public de salut admeti que el suport emocional
de les persones que la pateixen sigui imprescindible en
la planificacié de la rehabilitacid que ha de garantir el
propi sistema public de salut a Catalunya'.

De fet, el document «Pla de Rehabilitacié de
Catalunya» de 2023 ja esmenta la necessitat de propor-
cionar «Acompanyament emocional de la persona, la
familia i I'entorn escolar».

I €s normal que sigui aixi, donat que, com posarem en
evidéncia en aquest document, les dades estadistiques
ens mostren com efectivament les persones amb
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sordesa poden viure una major prevalenga de determi-
nades patologies de salut emocional i salut mental.

Compte, que no es tracta d'inferir d'aquestes
paraules la relacié causal entre la pérdua auditivaila
perdua de la salut mental. Per determinar aquesta
relacié caldria fer una recerca molt més exigent i espe-
cifica per a cada afectacié en la salut emocionalien la
salut mental.

Posar a disposicié de les persones
amb sordesa i les seves families
recursos per atendre i guarir la

seva salut emocional suposa una
estratégia encertada en la proteccid
de la salut

Pero, pel que ens evidencien les dades, és clar que
posar a disposicid de les persones amb sordesai les
seves families recursos per atendre i guarir la seva salut
emocional suposa una estratégia encertada en la pro-
teccio de la salut de les persones amb majors riscos en
aquesta materia.

Es en aquest context que des de la Federacié ACAPPS
ens proposem iniciar un procés de millora del coneixe-
ment de la sordesa oralista entre les persones membres
del Col-legi de Psicologia de Catalunya, que permeti
ampliar el nombre de professionals amb coneixement
i solvéncia arreu del territori i que en el marc d’'una
previsible cobertura publica de I'atencid a la salut
emocional, tal com indica I'estratégia definida al Pla
de Rehabilitacié de Catalunya, o en qualsevol cas, des
de 'ambici6é de generar una xarxa de professionals
arreu del territori catald amb capacitat per atendre
les necessitats que les persones amb sordesa puguin
menester, i aixi poder prescriure’ls professionals prop de
la seva drea territorial.

Per a poder-ho aconseguir necessitdvem la com-
plicitat del Col-legi de Psicologia de Catalunya, el seu
grup de treball de Psicologia i Discapacitat, la seva
drea de desenvolupament professional i del conjunt de
la institucié.

Des d’ACAPPS hem de dir que des del primer moment,
tant en la resposta executiva i agil de la nostra referent
ala Junta de lainstitucid, la Dolors Liria, com en les ganes
d’avancgar i trobar solucions per part de totes persones
que ens han hagut d’ajudar per concretar el projecte: des
dels serveis juridics, a comunicacié, al centre de docu-
mentacid, passant pels membres de la comissioé ad hoc
que hem constituit per orientar algunes de les accions
del projecte, i el conjunt de I'equip técnic del COPC.

Hem de fer una mencio especifica a les persones que
els hem demanat que ens orientin en aquelles drees
que nosaltres no coneixem: la salut emocional. Amb
aquesta finalitat des del primer moment vdrem consti-
tuir una comissié mixta col-legi-ACAPPS en qué des del
COPC hi participaven tres persones provinents dels seu
Grup de Treball de Psicologia i Discapacitat:

- Eduardo Brignani, Psicoleg, psicoterapeuta, espe-
cialitzat en discapacitat, familia i malalties poc
frequents

 Felipe Yagiie, Psicoleg, psicoterapeuta, especia-
litzat en I'ajust a baixa visié i ceguesa.

- Josep Pasqual, Psicoleg, psicoleg d'intervencio
social.

Per part d’ACAPPS hi hem participat:

+ Laia Sullastres, Directora d’ACAPPS i psicologa de
formacié.

+ David Pruja, Coordinador técnic de la Federacio
ACAPPS i director del projecte.

- Jesls Valero, Logopeda i psicoleg, professor a la
Blanquerna tant al grau de Logopédia com al de
Psicologia.

El treball d'aquesta comissid ha estat I'assesso-
rament en la concrecid dels instruments de recerca
d'informaci6 (els guions d’entrevista i formularis),
la revisio dels textos elaborats des de la direccid del
projecte i el técnic de treball de camp i sobretot la seva
implicacio en I'extensid i divulgacié del resultat del
treball.

Cal fer una mencié especial a Josep Pasqual que
s’ha implicat (i de quina manerat) en la recerca de les
dades estadistiques sobre el col-lectiu de persones amb
sordesa, complementant amb dades de 'dmbit de la
salut emocional i afinant moltes de les dades que des
d’ACAPPS ja gestionem amb frequéncia.

Des d'aquesta publicacié animem a totes les per-
sones professionals de I'atencié de la salut emocional
que vulguin atendre persones amb sordesa i les seves
families que contactin amb ACAPPS i amb el COPC
per millorar la seva formacid i incorporar-se a la
xarxa, si aixi ho volen, que des d’ACAPPS impulsem per
a l'atencié de la salut emocional d'‘aquestes persones
i les seves families.

1. Pla de Rehabilitacié de Catalunya 2023, pdgines 165 a 172
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Justificacio

Aquest estudi parteix de la necessitat
manifestada per les persones socies d’ACAPPS
d’una major atencioé a la salut emocional de les
persones amb sordesaide les seves families.

Aquest estudi parteix de la necessitat manifestada per
les persones socies d’ACAPPS d'una major atencié a la
salut emocional de les persones amb sordesa i de les
seves families.

Des de sempre ha estat una necessitat reclamada
per les persones socies, perd és més recentment que
de manera més clara i contundent que s’ha manifes-
tat com una necessitat més peremptoria, segurament
de manera parallela amb el reconeixement per part
del conjunt de la societat de la importancia de la salut
emocional, especialment perd no només, des de la
pandémia.

Si volem una atencié correcta de la
salut emocional de les persones amb
sordesa i de les seves families, cal fer
una formacié als professionals

La reflexié del moviment associatiu ACAPPS ha estat
que si volem una atencid correcta de la salut emocio-
nal de les persones amb sordesa i de les seves families,
cal fer una formacié als professionals que assumeixin
aquesta responsabilitat per a qué ho puguin fer amb
solvencia.

i idees preconcebudes erronies. De manera que més
enlld dels elements més especifics de la formacid de la
professié de la salut emocional convé millorar el conei-
xement de les persones que assumiran aquest repte.
Més encara si hi ha algunes afectacions sobre la salut
emocional que puguin tenir major prevalenga entre les
persones amb sordesa.

Aixi, per abordar ambdues dimensions, el coneix-
ement de la sordesa i les experiéncies professionals
dels terapeutes experimentats hem abordat la recerca
realitzant un conjunt d’entrevistes a professionals
i persones afectades que considerem que ens fan una
valuosa aportacid en les dues vessants.

Finalment, no podem amagar que la nostra intencid
darrera és preparar el pais formant professionals per
a que el dia que el sistema pUblic de salut es decideixi
a desplegar el Pla de Rehabilitacié de Catalunya 2023
i la promesa que les persones amb sordesa i les seves
families mereixen una atencié especifica a la seva salut
emocional.

Ens agradaria pensar que en la presentacié d'aquest
material podrem generar un marc de formacié en el
que puguin interessar-se professionals d’arreu del pais
i aixi generar una xarxa que cobreixi tot el territori i que
des de les entitats ACAPPS puguem prescriure pro-
fessionals quan qualsevol persona amb sordesa o les
seves families arreu del territori ens ho reclamin.

Sembla clar que existeix un profund desconeixement
social de la sordesa, i més enlld un conjunt de prejudicis
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Metodologia

Per tal d’investigar sobre la salut emocional
en el moén de la sordesa oralista, hem optat
per un enfocament hibrid amb métodes
qualitatius i quantitatius, recollint, en aquest
darrer cas, les dades disponibles per part

d’institucions oficials.

Els dos conceptes claus de I'article, sordesa i salut emo-
cional, seran entesos en aquest document com:

+ Definici6 de sordesa: Entenem la sordesa com la
pérdua d'audicid total o parcial, d’'una oida o les
dues; sila pérdua és superior a 40 dB en la millor
de les orelles en un adult i superior a 30 dB en el cas
d’'un infant, acostuma a afectar substancialment
el funcionament de qui la pateix. Aquest document
exclusivament aborda la realitat de les persones
amb sordesa que es comuniquen oralment, parlant.

« Definici6 de salut emocional: segons I'Organitzacio
Mundial de la Salut, entenem la salut emocional
com un estat de benestar en el qual I'individu és
conscient de les seves aptituds, pot afrontar les
pressions normals de la vida, treballar productiva-
ment i contribuir a la seva comunitat

Donada la manca de dades oficials certes del nom-
bre de persones amb diagndstics certs de sordesa,
perdua auditiva o presbiacusia hem anat a consultar
diferents fonts estadistiques que ens ajuden a determi-
nar el perfil de les persones amb sordesa, tot i que cada
font diferent identifica les persones amb sordesa d'una
manera diferent, amb una pregunta diferent.

Hem consultat també les dades oficials, tant de
certificats de discapacitat atorgats pel Departament
de Drets Socials de la Generalitat, com de les dades que

ofereix la Base de Dades Cliniques d'Atencid Primaria
(BDCAP). Tanmateix, cap de les dues fonts ens ofereix
una imatge fidel de la realitat, donat que moltes per-
sones amb sordesa renuncien a treure’s el certificat de
discapacitat per no arribar al minim que les atorgaria
algun beneficii el propi sistema de salut expulsa moltes
persones amb sordesa en no fer una cobertura univer-
sal del seu tractament, les protesis auditives (audidfons
en aquest cas). | d’altra banda la BDCAP és una mostra
del total de les dades cliniques.

Amb tot, les dades existents ens ofereixen algunes
informacions molt interessants per al cas que ens
ocupa que desenvolupem en un capitol especific.

El desenvolupament de la part qualitativa I'hem
fet a partir d'un total de 19 testimonis que han sigut
tinguts en compte, tant en entrevistes personals com
amb I'enviament de questionaris en linia. Els testimo-
nis entrevistats han estat seleccionats de la seguent
manera: primer fent una crida a persones socies
d’ACAPPS per trobar persones amb sordesa oralistes
voluntdries i per a que els nostres associats i associades
ens recomanessin professionals de la salut emocional
amb experiéncia en el mén de la sordesa oralista, que
poguessin estar disposats a ser entrevistats. Després, el
COPC, I'organitzacid que ha col-laborat amb nosaltres
durant aquest projecte, va realitzar una crida interna
per trobar professionals col-legiats amb experiéncia en
el mén de la sordesa. Un cop realitzades les crides, les
persones entrevistades van ser triades segons el nostre
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criteri subjectiu a partir de I'experiencia exposada en el
tractament de persones amb sordesa oralistes.

El nostre criteri per a seleccionar a les persones
amb sordesa a entrevistar ha estat el d'assegurar que
teniem en compte tant els testimonis de persones amb
sordesa prelocutiva? i poslocutiva® i a les families, a la
vegada de tenir en compte diferents testimonis per
I'edat. D’aquesta manera, hem entrevistat una persona
amb presbiacusia, una mare d’'un nen amb sordesa,
una noia de 26 anys amb sordesa prelocutiva i una per-
sona rondant la mitjana edat amb sordesa poslocutiva.

Quant a les persones professionals entrevistades,
hem entrevistat a una psicdloga especialitzada en apre-
nentatge, logopeda i psicoterapeuta, una pedagoga
i logopeda experta en neurodesenvolupament i una
psicologa clinica de I'hospital de Sant Pau que atén als
pacients candidats a rebre un implant coclear. Aquestes
tres persones han tingut o tenen relacioé estreta amb
persones amb sordesa en I'dmbit professional, per la
qual hem considerat el seu testimoni com a rellevant.

A més, hem entrevistat tres professionals amb
sordesa i una professional filla d'una persona amb sor-
desa. D'aquesta manera, hem considerat que aquestes
persones tenen caracteristiques d’ambdos perfils.

Finalment, hem enviat un questionari en linia a les
persones que, complint el perfil de professional de la
salut emocional amb experiéncia en la sordesa oralista,
han respost a les nostres crides, perd que no hem
entrevistat per manca de temps o perqué hem con-
siderat que el seu perfil no estava prou relacionat amb
aquest projecte de recerca.

Tot aquest procés ha estat seguit per una comissioé
d'experts en el mén de la sordesa i el de la salut emo-
cional constituida per al seguiment del projecte
conjuntament amb el COPC, un dels quals també va ser
entrevistat per a I'estudi.

Participants

Tal com hem exposat, hem seleccionat les persones
ales que entrevistar de tal manera que hem tingut en
compte persones amb diferents vivencies; primera pér-
dua d’'audicié, qualitat auditiva actual, edat i situacio
vital.

Obviament la limitacié de testimonis fa que aquest
treball no pugui ser considerat cientificament irre-
futable. Es tracta d'un treball que pretén una primera
aproximacid a una realitat que pot ajudar a definiramb
més precisid recerques posteriors de més entitat.

Pel que fa a les persones amb sordesa

« Testimonil: Dona de 36 anys, professora d'atencié
a la diversitat, que ha perdut audicié de manera

continuada des dels 4 anys, i actualment porta un
audiofon, ala espera de serimplantada.

« Testimoni 2: Dona de 68 anys amb sordesa, jubilada,
que va perdre audici6 per primera vegada als 27
anys durant el seu primer embards, i sobretot durant
el segon. Porta un audiofon.

- Testimoni 3: Mare d'un nen de cinc anys que porta
dos audiofons.

+ Testimoni 4: Dona de 26 anys, va néixer amb sor-
desa i actualment solament porta un implant
coclear. Actualment esta buscant feina relacionada
amb l'orientacio laboral i 'educacid.

Pel que fa als professionals amb sordesa i experien-
cia en la salut emocional de les persones amb sordesa
oralistes

+ Yanethe Osorio: Psicologa i collaboradora
d’ACAPPS oferint serveis d'acompanyament emo-
cional, va perdre I'audici6 als 17 anys per una otitis
i actualment porta dos implants coclears

+ Mireia Ruiz: Psicologa i educadora, que va perdre
I'audicié amb 7 anys i porta 2 audiofons

+ Gabriela Rodriguez Fernandez: psicologa i jurista,
que ha sigut professora de diferents universitats,
com la Universitat de Barcelona i de la de Buenos
Aires. Actualment viu en la Catalunya Nord i rep
pacients a 'TEmpordad. La seva experiéncia és ala
vegada autobiografica (la seva mare tenia proble-
mes de sordesa) i professional (atén pacients amb
problemes auditius).

+ Purificaciéon Escobar: Professora a la UAB i amb
amplia experiéncia com a psicologa a I'Hospital
Vall d’'Hebron, amb sordesa unilateral, no porta cap
tipus de protesi

| per Ultim, pel que fa als professionals amb experién-
cia en la salut emocional de les persones amb sordesa
oralistes i /o coneixement de la sordesa oralistar:

+ Jesls Valero: Logopeda i psicoleg, professor a la
Blanquerna tan al grau de Logopédia com al de
Psicologia.

- EstherPousa: Psicologa clinica del servei de psiqui-
atria de I'Hospital de Sant Pau i encarregada de fer
les avaluacions dels pacients candidats a posar-se
un implant coclear.
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+ Victoria Gonzalez Sanchez: Logopeda amb sordesa que no es publicaria la seva identitat.
i Coordinadora del Centre de Reeducacid Posteriorment, hem transcrit la gravacié de les entre-
Psicopedagogic i Logopédic. vistes amb un software especific. El guio utilitzat per
a les entrevistes es troba als annexes®.

 LidiaLinares: Psicologa especialitzada en aprenen-
tatge, logopeda i psicoterapeuta.

Val a dir que la crida que vam realitzar va tenir una
resposta tan gran que no va ser possible entrevis-
tar a tots els professionals que es van oferir. A aquells
professionals que no vam entrevistar personalment, els
vam enviar un guié simplificat de les entrevistes per-
sonalitzades per a que el responguessin virtualment.

Una dada interessant i molt destacable és que totes
les persones que es van oferir amb experiéncia en el
tractament de persones amb sordesa i families de per-
sones amb sordesa que es comuniquen oralment han
estat dones. D'aquesta manera les persones entrevista-
des en tant que terapeutes han estat dones.

El mateix ha passat en 'dmbit dels testimonis:
persones amb sordesa i families. En aquest cas té més
a veure amb el major activisme de les dones a les enti-
tats ACAPPS que ha fet que les persones seleccionades
o les que finalment han pogut concretar la seva partici-
pacid han estat totes elles dones.

L'Gnic home entrevistat ha estat JesUs Valero,
seleccionat d'una banda per la seva doble condicid
de logopedaillicenciat en psicologia i de l'altra per
la participacidé que va tenir en I'elaboracié del Pla de
Rehabilitacié de Catalunya i I'assoliment d'incorporar-hi
la sordesa com una afectacid de la salut que requereix
rehabilitacié.

Queda en certa manera equilibrat el biaix de génere
de la comissid que ha fet un seguiment de I'evolucio del
projecte, aportant criteri i orientant el rumb del treball
fet, que compta amb cinc homes i només una dona.

Instruments

Hem considerat que fer entrevistes era un meétode
adequat de recolleccié de dades ja que aquestes per-
meten a les persones entrevistades explicar de manera
extensa les seves experiéncies i opinions. Les entrevistes
varen ser de tipus semi-estructurat; si bé un guié va ser
dissenyat per a les entrevistes, després hem fet pre-
guntes a les persones entrevistades per tal d’aprofundir
en els aspectes que hem considerat d’especial interés.

Algunes entrevistes varen ser portades a terme

presencialment, i algunes per videotrucada. Les entre- 2.

vistes van tenir una durada entre 45 minutsilhora,

i van ser gravades amb el consentiment de la persona 3.

participant. Aquest consentiment va ser demanat de

forma explicita, i informant a les persones participants 4.

Sordesa prelocutiva: la que es manifesta abans de
I'adquisicié de la llengua oral.

Sordesa poslocutiva: la que es manifesta després de
I'adquisicié de la llengua oral.

En la versio digital

Federacié ACAPPS - Salut Emocional i Sordesa
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Dades estadistiques de sordesa

Quan parlem de sordesa com un fenomen

de salut pablica, la primera cosa que hem de
lamentar és la inexisténcia de dades oficials
que facilitin una imatge fidel de tot el col-lectiu.

El que tenim és simplement dades provinents d’enques-
tes, mostres que podem extrapolar al conjunt de la
poblacid.

Aixi son diferents les fonts estadistiques oficials
o fetes amb rigor metodologic a les que podem recé-
rrer, perd malauradament no sén de facil comparacio,
donat que cada enquesta fa unes preguntes diferents
a la poblacié, de manera que per fer-nos una idea clara
de la prevalenca de la sordesa i la seva relacié amb
altres fets socials i/o de salut ens caldra consultar dife-
rents fonts.

El primer repte per a cada font consistird en determi-
nar qué considerem sordesa a partir de les preguntes
que fan a cada enquesta o de les dades que es recullen,
donat que son diferents per a cada font. Per aixd cada
font diferent que abordem, la primera questid a tractar
és com determinem a partir de les dades que serveix
qué considerem sordesa i qué no.

En aquest article abordarem bdsicament les
segUents dimensions per intentar caracteritzar la
poblacié amb sordesa:

+ Dades generals sobre la sordesa, que ens hauran
d'ajudar a coneixer quantes persones amb sordesa
i en quin grau hi ha a Catalunya.

« Trets socioecondmics de les persones amb sordesa,
que ens hauran d'ajudar a fer-nos una idea de quins
segments de poblacié sbn més susceptibles de patir

la pérdua auditiva i quines son les caracteristiques
majoritdries de les persones amb sordesa.

« Saluticomorbiditats, que ens ajudaran a fer-nos
una idea de quines i quantes persones amb sordesa
pateixen altres discapacitats, quina és I'auto per-
cepcib sobre la seva salut i quines relacions trobem
entre sordesa i salut mental,

« Andlisi multivariant, que ens haurd de permetre
observar la relacidé que podria tenir la sordesa amb
altres variables, tant de salut emocional, com socio-
demografiques, com relacionades amb la propia
audicid.

Una precaucié fonamental en
interpretar aquestes dades

Tal com hem explicat estem parlant de fonts que
recullen dades provinents d’enquestes, fetes des del
rigor metodologic, perd amb dues mancances impor-
tants a I'hora de poder dimensionar i caracteritzar
amb precisi6 I'objecte d'interés d’aquesta recerca: les
persones amb sordesa i les seves relacions amb la
salut en generalila salut emocional en particular.

La primera mancanga consisteix en el fet que
parlem d’enquestes o mostres de dades i no pas de
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registres oficials que ens aportin informacié real, no
pas estadistica, sobre el total de les persones amb
sordesa. D'aquesta manera les xifres obtingudes sén
només una aproximacio a la realitat, no pas una reali-
tatirrefutable.

La segona té a veure amb qué no podem definir
relacions de causa o de consequencia en la coin-
cidéncia de dos trets en una estadistica (sordesa
i una afectacié concreta en salut emocional). Aixd
és aixi perqué estem extraient les dades de bases
estadistiques que no han estat pensades perala
recerca concreta i especifica per destriar la relacid
entre les variables que puguin coincidir.

Per extreure qualsevol conclusié que indueixi cau-
salitat entre dues variables caldria fer una recerca
especifica amb aquesta finalitat. Tanmateix aquesta
explotacié de dades que fem ens permet observar
coincidéncies que poden resultar d'interés tant per a les
autoritats sanitaries com per al conjunt de professionals
de la salut per a tenir-les presents.

Descripcio de les fonts utilitzades
en aquest article

1. Base de Datos Clinicos de Atencion Primaria
(BDCAP)S: «Recopila anualment informacié clinica
normalitzada sobre I'atencié prestada pel nivell
d’Atencié Primaria, procedent d'una admplia mostra
aleatoria (prop del 25%) de les histories cliniques
de la poblacié assignada a aquest nivell d’atencio,
i és representativa de cada comunitat autonoma.
Actualment, esta disponible en aquesta modali-
tat interactiva la informacié codificada sobre els
problemes de salut actius a cada any, les Inter con-
sultes sollicitades al nivell d’Atencid Especialitzada,
els medicaments dispensats, les visites o con-
tactes amb atencid primaria i I'exploracié de
comorbiditat».

2. Encuesta Europea de Salud en Espanya 2020
(EESE2020) és la divisié espanyola de I'European
Health Interview Survey (EHIS), coordinada per
Eurostat i regulada pel Reglament (EC) 1338/2008
i el Reglament de la Comissié 141/2013. Aquesta
enquestaq, realitzada per I'Institut Nacional
d’Estadistica (INE), té com a objectiu recopilar infor-
macié sanitdria sobre la poblacié resident a Espanya
de 15 anys 0 més mitjangcant un questionari comu
europeu. Aquesta investigacio es realitza cada cinc
anysis'adrega a les llars, recollint informacio relativa
ala salut de la poblacid.

5.

Enquesta de Discapacitat, Autonomia Personal

i Situacions de Dependéncia 2020 (EDAD 2020). Es
una macro enquesta dirigida a totes les persones de
2 anys o més que resideixen en habitatges fami-
liars a tot el territori nacional. El seu objectiu general
és satisfer la demanda d'informacid per part de

les Administracions Publiques i de diversos usuaris,
com les organitzacions del Tercer Sector d’Acci6
Social. Proporciona una base estadistica per a la
planificacié de politiques destinades a les persones
amb discapacitat, promovent 'autonomia personal
i prevenint situacions de dependeéncia.

L'estudi CONSTANCES es va dur dur a terme a Franga
entre 2012 i 2019 amb una cohort de 186.460 persones
entre 1875 anys.

EuroTrak Spain 2020. Es tracta d’un estudi promogut
per L'Associacid Europea de Fabricants d’Audiofons
i amb execuci6 tecnica de I'Institut d'Investigacio
de Mercat Anovum. Va ser dut a terme I'any 2020

a Espanya amb una mostra de 15.505 persones i un
74,3 % de participacio.

. GHDx 2019, Global Health Data Exchange (GHDx)

és una plataforma en linia que recopila, organitza

i proporciona accés a dades de salut a nivell global.
Desenvolupada pel Institute for Health Metrics and
Evaluation (IHME), el GHDx té com a objectiu facilitar
I'accés a informacid integral sobre diverses drees
relacionades amb la salut, com malalties, condi-
cions de salut, determinants de salut i factors de risc
en diferents regions del mén.

Dades del Departament de Drets Socials i inclusié
sobre els certificats de discapacitat.

https://pestadistico.inteligenciadegestion.
sanidad.gob.es/publicoSNS/s/
base-de-datos-de-clinicos-de-atencion-primaria-bdcap
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Dades generals de la sordesa

Com ja hem explicat, per saber quantes persones
amb sordesa hi ha podem recérrer a diferents fonts,
i cap d'elles és realment un registre oficial, aixi que
cadascuna ens donard una xifra diferent. De I'obser-
vacid del conjunt ens en podrem fer una idea més
o menys aproximada de I'extensid social que la sordesa
té a casa nostra.

BDCAP2020

A la Base de Dades Cliniques d'Atencié Primaria
(BDCAP) de 2020 ens informa que la prevalenca de la
sordesa era del 6,1 %, augmentant al 6,5 % si comptem
només els majors de 14 anys.

Enquesta Europea de Salut a Espanya 2020
(EESE2020)

Aquesta enquesta ens permet fer una definicié de la
sordesa a partir de les respostes de les persones que hi
ha participat. D'aquesta manera hem utilitzat les res-
postes a les seglents preguntes:

34. Utilitza audiofon? Les opcions de resposta
permeten identificar tant a usuaris d'audiéfon com a
persones amb sordesa profunda.

35a. Té dificultat per sentir el que es diu en una
conversa amb una altra persona en un lloc tranquil
utilitzant I'audiofon? (dirigida a qui ha informar que
utilitza audiofon).

35b. Té dificultat per sentir el que es diu en una
conversa amb una altra persona en un lloc tranquil?
(dirigida a qui ha informar que no utilitza audidfon i
no és sord profund).

36a. Té dificultat per sentir el que es diu en una
conversa amb una altra persona en un lloc més
sorollés utilitzant 'audidfon? (dirigida a qui ha
informar que utilitza audiofon).

36b. Té dificultat per sentir el que es diu en una
conversa amb una altra persona en un lloc més
soroll6s? (dirigida a qui ha informar que no utilitza
audidfon i no és sord profund).

La Base de Dades Cliniques d’Atenci6 Primaria
(BDCAP) de 2020 ens informa que la prevalenga
de la sordesaeradel 6,1%

Poblaci6’ Persones amb % Poblacié general % Poblacio
deficiéncia auditiva deficiéncia
auditiva
0-24 1.764.909 35.675 2,0% 8,0 %
25-64 4.167.338 184.827 4,4% 413 %
>=65 1.418.971 226.979 16,0% 50,7 %
Total 7.351.218 447.481 6,1% 100,0 %
Subtotal >=15 6.586.978 427.442 6,5% 955 %
20-74 5.265.439 280.592 5,3% 62,7 %

https://www.idescat.cat/pub/?id=ep (dades ler. Semestre).
Estimacié de la poblacié amb tarja sanitaria (96,5% sobre el total).
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Per a aquesta enquesta hem definit la deficiencia
auditiva com la de resposta de ser sord profund o uti-
litzar audiofon a la pregunta 34 i tenir molta dificultat
o no poder seguir una conversa (sense ser sord profund
o usuari d'‘audidfons) en un entorn tranquil i/o amb
soroll.

Aixi, 'EESE2020 ens diu que el 6,6 % de poblacid de 15
0 més anys pateix sordesa i que fins i tot els qui utilit-
zen audiofon un 17 % tenen molta dificultat o no poden
seguir una conversa en ambients amb soroll.

Fins i tot la poblacid sense sordesa profunda o que
no utilitza audiofons manifesta en un 1% no poder o tenir
dificultats per seguir una conversa.

En canvi, si ens fixem en l'afectacié auditiva de
les persones amb sordesa profunda, les que utilitzen

audidfons, més les que tenen una dificultat entre lleu

i total per mantenir una conversa en un lloc tranquil i/o
amb soroll, trobem que ens estem referint a més d’'un
mili6 de persones a Catalunya de 15 0 més anys, el 17
% de la poblacié.

Si ens fixem en la distribucio per edats resulta
interessant observar com un 9 % de la poblacié amb
deficiéncia auditiva major de 15 anys és menor de 25
anys, mentre que un 55 % és de 65 anys o més. Fet que
potser pot trencar el prejudici que la sordesa afecta
les persones grans, doncs és un 45 % el percentatge de
persones amb deficiéncia auditiva menors de 65 anys.

A Catalunya hi ha més d’un milié de persones
de 15 anys o més que tenen alguna afectacio
auditiva: un 17% de la poblacioé del pais

N —-* 356.336 6.041.244 424313 1.081.046

% - 5,6 % (4,6-6,7) 94,4 % (93,3-95,4) 6,6 % (5,6-7,8) 16,9 % (15,3-18,7)

N - 27.271 41.918 Dificultat per conversar en lloc tranquil:
molta o no pot

o S 7,7% (3,9-14,6) 0,7% (0,2-1,2)

N - 59.446 62.594 Dificultat per conversar en lloc amb
soroll: molta o no pot

% - 16,7 % (8,1-23,7) 1,0 % (0,5-1,5)

* Mostra insuficient

Pérdua auditiva
incapacitant

Poblacié

% poblacié general

% poblacio
deficiéncia auditiva

15-24 787.720 38.133 4,8% 9,0%
25-64 4199638 149.566 3,6% 35,2%
>=65 1.410.222 236.614 16,8% 55,8%
Total 6.397.580 424.313 6,6% 100,0%
18-75 5.288.069 246.553 4,5% 58,1%
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Enquesta de Discapacitat, Autonomia Personal
i Situacions de Dependéncia 2020 (EDAD2020)

En aquesta enquesta trobem 2 apartats. El primer
destinats a persones que tenen entre 2i 5 anysiil'altre
a partir dels 6 anys. Queden excloses les persones que
viuen en centres collectius (residéncies, llars tutelades

i hospitals).

Per determinar com identifiquem en aquesta
enquesta les persones amb sordesa, en les persones de
menys de 6 anys hem utilitzat la pregunta B6 del qles-
tionari de limitacions: és sord/a o té alguna dificultat
important per sentir sorolls com la veu d’altres persones
o la musica sense ajut d’audiofon o un altre producte de
recolzament técnic?

Audiofon [ implant

coclear

En el cas dels majors de 5 anys hem emprat la
pregunta B.05 (és sord total?) del questionari de disca-
pacitats. Si la resposta ha estat negativa s’ha utilitzar la
BO7.1 (té alguna dificultat important per a sentir el qué
es diu en una conversa amb varies persones, sense
utilitzar 'audidfon o altre ajuda técnica externa?). La
deficiéncia auditiva queda definida com la sordesa més
les dificultats importants per sentir una conversa amb
varies persones.

Veiem que és el 2,23 % de la poblacid pateix una peér-
dua auditiva incapacitant.

Si ens fixem en I'edat de la poblacié veurem com
aquesta enquesta ens diu que el 21 % de les persones
amb sordesa majors de 2 anys sén menors de 65 anys,

Pérdua auditiva
incapacitant

N 12.5626 90.972 68.619 172.117

% 0,2% (0,1-0,2) 1,2% (1,0-1,4) 0,9% (0,8-11) 2,3%(1,9-2,8)

N NA 6.161 Dificultat gran o no pot sentir sorolls forts
sense ajut técnic

% NA 6,8 % (1,4-12,2)

N NA .41 Dificultat gran o no pot sentir una conversa
amb varies persones sense ajut técnic

% NA 12,5 % (6,8-18,3)

* NA: si la persona ha respos que és sorda no se li pregunta més sobre dificultats auditives

2,23 % de la poblacié pateix una pérdua auditiva

incapacitant
Edat Poblacio Sordesa % IC95%
2-24 1.828.921 3.587 0,20 % 0,03%-0,39 %
25-64 4.318.485 33.097 0,77 % 0,56 %-0,97 %
>=65 1.470.436 135.961 9,25 % 8,13 %-10,37 %
Total 7.617.842 172.645 2,23 % 1,87 %-2,60 %
>=15 6.586.978 171.667 2,61% 2,34 %-2,87 %
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L'edat de debut en la sordesa veiem
que un 16 % sé6n menors d’edat

Debut N % sobretotal
Prelocutiva (0-2) 1.444 7,4% (4,6-11,5)
Perilocutiva (3-6) 3.120 2,0% (0,9-4,5)
Infancia (7-11) 8.137 5,2% (3,0-8,9)
Adolescéncia (12-18) 2.429 1,6 % (0,6-4,2)
Joventut (19-26) 3.874 2,5% (1,2-5,2)
Adultesa (27-59) 42327 27,2% (22,0-33,1)
Vellesa (>=60) 84.356 54,2 % (47,8-60,5)
Responent N % (IC)

Resposta per la persona 107.439 62,4 % (56,4-68,1)
Motiu de la resposta per altra persona

Abséncia perllongada 6.658 10,3 % (5,7-17,9)
Discapacitat o malaltia greu 56.510 87,4 % (79,5-92,5)
Desconeixement de I'idioma 0 0,0 % (0,0-0,0)
Menor d'edat 1509 2,3%(0,7-7,1)

fet que posa en entredit la conclusidé que tréiem de
I'anterior font de dades, 'EESE2020.

De tota manera ambdues enquestes son de dificil
comparacid donat que d'una banda agafen franges
d’edat diferents (dels 2 anys o dels 15 anys) i pregunten
la I'afectacioé de la pérdua auditiva de manera diferent.

Sobre I'edat de debut en la sordesa veiem que un
16 % s6bn menors d'edat, el 7,4 % debuten abans de
I'adquisicié de la llengua oral, el 2 % en el periode d'ad-
quisici6 entreels2iels 6 anysiun 7,8 % entreels12i els

18 anys. | també podem veure I'alt percentatge de per-
sones que debuten en la sordesa bans dels 60 anys.
Una dada que resulta interessant que ens aporta
I'enquesta és quants questionaris han estat contestats
per la propia persona i quants per una altra persona
de la llar a causa de la dificultat d’audici6, una altra
discapacitat associada o una malaltia greu. En total sén
56.510 persones.
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Estudi Constances

Aquesta presa de dades realitzada entre el 2012
iel 2019 a186.460 persones entre els 18 i els 75 anys va
definir la discapacitat auditiva en funcid dels valors de
I'audiometria. Quan la pérdua en la millor oida és igual
o superior als 35 dB. En canvi considera que les persones
amb una pérdua a la millor oida igual o superior als 20
dB tenen una afectacié auditiva. Les dades que en van
extreure son francament significatives donat que el 4,3

% els apareixen amb discapacitat auditiva, mentre que
I'afectacié auditiva s’enfila fins als 28,4 %.

Resulta extremadament cridaner el fet que a par-
tir dels 61 anys més de la meitat de la poblacid tingui
alguna afectacidé a l'oidai el 10 % en sigui discapacitada
per pérdua auditiva.

Perd també és cridaner que passats els 51 anys les
persones afectades de pérdua auditiva superin el 25 % i
que superats els 56 anys s'acostin al 40 % (38,5 %).

El 4,3 % els apareixen amb discapacitat auditiva, mentre
que I'afectacié auditiva s’enfila fins als 28,4 %. Resulta
extremadament cridaner el fet que a partir dels 61 anys més
de la meitat de la poblacié tingui alguna afectacié al’oida

Afectacié auditiva (>=20dB en millor oida)

Discapacitat auditiva (>=35dB en millor oida)

18-25 4,0% (3,6-4,4) 0,3%(0,2-0,4)
26-30 4,4% (4)-4,8) 0,4% (0,3-0,5)
31-35 5,5 % (5,2-5,9) 0,3% (0,3-0,4)
36-40 7.8% (7,5-8,2) 0,7% (0,6-0,8)
41-45 1,4 % (11,0-1,8) 0,9% (0,8-11)
46-50 17,6 % (17,1-18,1) 1,8 % (1,6-2,0)
51-55 27,4 % (26,8-28,0) 3,1%(28-33)
56-60 38,5% (37,8-39)) 5,9% (5,5-6,2)
61-65 51,4 % (50,7-52,0) 10,1% (9,7-10,5)
66-70 63,3% (62,6-64,0) 16,4 % (15,9-16,9)
71-75 68,9% (66,0-71,8) 23,3 % (20,0-26,0)
Total 24,8 % (24,6-25,0) 4,3%(4,2-4,4)
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EuroTrak Spain 2020

Aquesta enquesta promoguda pel gremi de fabri-
cants de d'audidfons amb una mostra de 15.505
persones i una participacid del 74,3 %.

No aporta detalls d’audiometries o de definicié de
sordesa, de manera que per les prevalences entenem
que la deficiencia auditiva fa referéncia a les pérdues
severes i profundes i 'afectacid auditiva a les perdues
de lleugera a profunda.

Edat Afectacié auditiva (% de poblacié General)

Aqui estem observant prevalences molt significa-
tives també que poden considerar-se alineades amb
les detectades a I'estudi Constances. Veiem afecta-
cions de 22,3 % en persones entre els 65 i el 74 anys i del
10,1 % entre els 45i 54 anys.

D'altra banda, les afectacions per grau de la pérdua
veiem que un gran gruix estd en pérdues moderades,
que ja resulten discapacitants en moltes situacions
quotidianes de la comunicacio, sobretot per a infants
en edat escolar i per a persones jubilades.

Sobre el percentatge de persones amb pérdua
auditiva que porten protesi o audiofon aquesta font ens
aporta també dades interessants:

0-14 240 %
15-24 2,50 % Audiofons % pob. pérdua auditiva
24-34 530 % 0-44 42,6 %
35-44 7,10 % 45-64 24,1%
45-54 10,10 % 65- 41,8 %
55-64 14,50 % Total 365%
65-74 22,30 % >=18 35,7%
>75 38,10 %
Les dades constaten el que des de les entitats
Total 1,30% ACAPPS observem: el preu de les protesis auditivesiila
manca de cobertura a la sanitat pablica, fa que un
>=18 13,30 % percentatge elevadissim de persones afectades per
perdua auditiva no se la tractin o protetitzin.

Veiem afectacions de 22,3 % en persones entre
els65iel74 anysidel10,1% entre els 45i 54 anys

Grau de pérdua auto referida

% pob. pérdua auditiva

% pob. General

Lleugera 26,70 % 3,00 %
Moderada 45,50 % 5,20 %
Severa 22,40 % 2,60 %
Profunda 550 % 0,60 %
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Global Health Data Exchange (GHDx)

Aquest procés de recollida de dades promogut per
I'Institute for Health Metrics and Avaluation, impulsat
per la fundacié Bill & Melinda Gates identifica el 2019
a Espanya una prevalenca del 19,3 % (18,24-20,52) sense
especificar-ne el grau, de manera que entenem que es
refereix a I'afectacié auditiva.

Certificats de discapacitat

Tal com hem exposat, la informacié dels certifi-
cats de discapacitat no ens informa de la quantitat de
persones amb pérdua auditiva discapacitant, sind més
aviat de quantes persones gaudeixen els beneficis de
la condicié administrativa que suposa el certificat de

discapacitat. Tot i aixi, en ser dades oficials les exposem:

Veiem que en tots els graus de certificacid hi ha
menys homes que dones que poden gaudir de la
condicié administrativa que suposa la certificacio de la
discapacitat.

Veiem també que la major part de les persones amb
discapacitat auditiva tenen un reconeixement entre
el 33 % i el 64 %, fet que ja avangdvem. Aquesta xifra
combinada amb la de persones que tenen més d'una
discapacitat ens ajuda a entendre segurament millor la
realitat que ens dibuixa aquest registre de dades.

Auditius | Homes | Dones | total Homes | Dones | total Homes | Dones | total Homes | Dones | total
De0Oal5 | 455 409 864 49 32 8l 12 <4 <16 516 442 958
16a19 196 164 360 24 15 39 4 - 4 224 179 403
20034 | 586 539 1125 182 162 344 35 33 68 803 734 1.5637
35a44 | 679 746 1.425 181 164 345 25 4 66 885 951 1.836
45054 |1735 1.826 3.561 345 368 713 66 47 13 2146 2.241 4.387
55a64 2765 |2965 | 5730 | 496 617 113 61 81 142 3322 | 3663 |6.985
65074 |3507 |3793 |7.300 | 595 788 1.383 8l 116 197 4183 4697 |8.880
>74 3.7 3975 7692 837 1.326 2163 230 481 m 4784 |5782 10566
Total 13.640 14.417 28.057 2.709 3.472 6.181 514 800 1.314 | 16.863 | 18.689 | 35.552
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Comparativa entre les diferents fonts

Tal com hem exposat a la presentacid i a la introduc-
ci6 d'aquest capitol, totes aquestes dades no es poden
considerar una revisié exhaustiva de la prevalenga de la
problematica auditiva de la poblacié a Catalunya.

Es amb prou feines una aproximacié que el que ens
mostra és la dificultat de quantificar el fenomen o, el
queé és el mateix, la magnitud de la manca d'interés
pUblic per quantificar una afectacié sobre la salut amb
greus consequencies en altres drees de salut per part
de les administracions publiques.

Les diferéncies entre unes fonts i unes altres bdsi-
cament es corresponen a les diferents definicions que
en fan de la sordesaq, la deficiencia auditiva, I'afectacio
auditiva i la discapacitat auditiva.

Cal recordar que I'Organitzacié Mundial de la Salut
defineix I'afectacié auditiva com una pérdua major
oigual als 20 dB a les dues oides, mentre que defineix la
discapacitat auditiva com la pérdua igual o superior als
35 dB ales dues oides.

Per poder comparar les dades que ens aporten les
diferents fonts hem realitzat la conversié de les dades
de cadascuna en funcié de la similitud de «/’'experien-
cia auditiva» de 'OMS i les preguntes de les diferents
enquestes, amb les prevalences obtingudes a dues
categories: afectacié auditiva i discapacitat auditiva.

Font Edats Prevalenca Observacions
BDCAP2020 Totes 6,10 % discapacitat auditiva
20-74 5,30 % discapacitat auditiva
EESE2020 >=15 6,60 % discapacitat auditiva
>=15 16,90 % afectacié auditiva
18-75 4,50 % discapacitat auditiva
18-75 13,20 % afectacio auditiva
EDAD2020 Totes 2,23 % discapacitat auditiva
CONSTANCES 18-75 4,30 % discapacitat auditiva
2.012-2.019
18-75 24,80 % afectacio auditiva
EuroTrak Spain 2020 Totes 11,30 % afectacié auditiva
Totes 3,00 % afectacié auditiva lleugera
Totes 5,20 % afectacio auditiva
moderada
Totes 2,60 % discapacitat auditiva
severa
Totes 0,60 % discapacitat auditiva
profunda
GHDx 2019 Totes 19,30 % afectacié auditiva
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A partir de les dades del quadre anterior podem fer
una estimacio per a Catalunya d’'una forquilla entre
el 6 % iel 8 % per ala discapacitat auditiva i entre el
11-25 % en afegir-se la pérdua auditiva lleu (afectacié
auditiva).

A Catalunya les diferents fonts ens
donen una forquilla d’'entre el 6 % i el
8 % de la poblacié amb discapacitat
auditivaiuna altraentre I'M % i el

25 % de la poblacié amb afectacié
auditiva”

Per a l'estimacié de la primera forquilla hem utilitzat
les dades BDCAP2020 i EuroTrak. En la nostra hipotesi
BDCAP subestimaria ja que els audidéfons no sén

Problemes d’audicié amb I'edat

45,0%

prestacio garantida que pugui requerir de diagnostic
medic a partir dels 26 anys. CONSTANCE també implica
subestimacio en excloure la poblacié major de 75 anys.

Per a I'estimaci6 que inclou la pérdua auditiva lleu
hem emprat les dades EuroTrak i CONSTANCE. En tant
EuroTrak es de font auto referida deu tendir a subesti-
mar® i 'estudi CONSTANCE exclou les edats superiors als
75 anys.

Tanmateix de les dades anteriors fem la hipotesi
que EDAD2020 fa referéncia a persones amb péerdues
auditives severes i profundes i que BDCAP en fa de
moderades a profundes. En tant sén les dues bases de
dades que utilitzarem en les andlisis que segueixen es
important entendre que els resultats no poden gene-
ralitzar-se al conjunt de persones amb altres graus
d'afectacié auditiva.

D'altra banda, com és sabut, la sordesa estd vincu-
lada a I'edat per la presbiacusia i aquest és un factor
confirmat per les diferents fonts. Com a mostra, la gra-
fica a partir de les dades de I'EESE2020 és prou eloquent:

40,0%

35,0%

30,0%

25,0%

20,0%

15,0%

10,0%

5,0%

0,0%

15-24  25-34 34-44 45-54

55-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-

6. Shield, B. (2019). Hearing loss—numbers and costs: evaluation of the social

and economic costs of hearing impairment. A report for Hear-1t AISBL.
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Trets socioeconomics

Les persones de 6 0 més anys amb sordesa pro-
funda o que han respost afirmativament a la pregunta
de «dificultats importants per sentir una conversa amb
varies persones sense audiofon o altres tipus d'ajuda»
d’EDAD2020 presenten els trets que consten a la taula
seguent. S’ha d’entendre que les dades fan referéncia
a pérdues auditives severes i profundes. Per a contex-
tualitzar les dades s’ha inclos les de I'enquesta continua
de llar del mateix any.

Observem com es comuniquen amb llengua oral, és
un col-lectiu feminitzat, en el que les dones superen en

un 15 % els homes (57,5 % dones i 42,5 % homes), envellit
amb una edat mitjana de 74,3 anys i que es tracta d'un
fenomen que, de mitjana, apareix a 'edat adulta, en
plena maduresa, als 55,3 anys de mitjana.

Pel que fa a I'educacié de les persones amb sordesa
veiem un nombre més elevat de persones amb estu-
dis precaris, unes dades que convindria desagregar
per franges d'edat perquée permetrien observar com
les millores combinades en tres fronts dels darrers
anys han aconseguit escurgar de manera molt signi-
ficativa aquestes diferéncies: la deteccid primerenca
amb els protocols de cribratge auditiu en nounats, la
millora tecnoldgica de les protesis auditives (audidfons
i implants coclears) i el treball d’estimulacié audi-

Variable EDAD2020 ECH 2020*
Necessita audiofons per sentir sorolls forts Si 69,9% (60,8—77,6) -=

Necessita audiofon per sentir converses Si 56,2 % (49,8-62,3%) -

Porta implant coclear Si 1,0% (0,3-31) --

Es comunica amb Llengua de signes Si 1,5% (0,5-41) --

Sexe D 57,5 % (51,4-63,4) 51,0 % (50,3-51,7)
Edat 74,3 (72,3-76,4) 42,1(41,8-42,4)

Edat aparicié de la deficiencia

55,3 (52,1-58,4)

Variable

Estudis Analfabet

EDAD2020

6,7% (4,2-10,7)

ECH 2020*

1,2% (1,0-1,4)

(majors de 15 anys)
Primaris incomplerts

23,3 % (18,6-28,8)

12,6 % (12,1-13,1)

Primaris

22,4% (17,8-27,9)

Secundaris 1a etapa

18,3 % (131-23,4%)

30,7 % (30,0-31,4)

Batxillerat

7,2% (4,6-11)

14,6 % (14,1-15,2)

Professional grau mig

4,4% (2,5-7,8)

7,3% (6,9-7,7)

Professional grau
superior

6,4 % (4,0-10,1)

9,6 % (9,1-10,0)

Universitaris

10,1% (7,1-14,3)

24,1% (23,4-24,7)

NC

1,0 % (0,3-3,0)
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tiva des de ben petits amb la coordinacié entre salut

i educacié. A banda és clar del canvi cultural que viuen
avui les persones amb sordesa, a diferéncia de les que
van néixer fa 60 o 70 anys en relacioé a les expectatives
d'incorporacié social, d'escolaritzacié i d'adquisicié de
la llengua oral.

Finalment, en aquesta dada cal tenir present que
I'edat mitjana de les persones amb sordesa és de 74,3
anys, de manera que estem mirant els estudis de les
persones d’aquesta generacio, algunes de les quals van
debutar en la sordesa en I'etapa estudiantil.

En relaci6 a I'estat civil veiem que la solteria és
menys corrent en relacié al conjunt de la poblacié,
tanmateix aquesta dada no té massa valor en la
comparacid donat que I'edat mitjana de 74,3 anys de
les persones amb sordesa versus I'edat mitjana de la
poblacié de I'enquesta continua de llar és de 42,1, 30
anys inferior. Tanmateix és una dada que en recerques
posteriors podria tenir interés.

Solter 11,0% 46,1%
(7,7-15,5) (45,4-46,8)
Casat 47,8 % 40,9%
(41,8-53,9) | (40,2-41,5)
Viudetat 33,1% 5,9%
(27,6-39,0) | (5,0-5,6)
Separat 2,8% 1,8%
(1,3-5,8) (1,6-2,0)
Divorciat 5,3% 5,3%
(32-8,7) (5,0-5,6)

Si mirem la nacionalitat, veurem que es tracta d'un
collectiu amb caracteristiques especialment nacionals,
donat que si I'index de poblacié estrangera a Catalunya
afinals del 2023 era del 14,4 %, entre les persones amb
sordesa és del 2,3 %.

Nacionalitat  SeYela\Vel 6! 96,0 % 81,4%
(93,0-97,7) | (80,9-82,0)
Estrangera 2,3% 14,4%
(11-4,8) (13,9-15,0)
Doble 1.7% 41%
(07-42) | (38-44)

Sobre la composicio de les llars també observem
diferéncies amb el conjunt de la poblaci6, perd cal tenir
present que estem parlant d’'una diferéncia en I'edat
mitjana de més de 32 anys.

UCEECHUEIES Unipersonal | 30,1% 10,4 %
(24,8-36,0) | (10,0-10,9)

Pare o mare 8,6 % 9,8%
amb algun (58-12,6) | (9,4-10,2)
fill
Parella 28,0 % 17,6 %
sense fill (22,9-33,8) | (17,2-18)1)
convivents
Parella amlb 17,3% 46,5%
fill convivents | (13,3-22,3) | (45,8-472)

Sobre el certificat de discapacitati el grau recone-
gut observem que la majoria de les persones no I’han
tramitat, donat que per als majors de 65 anys no resulta
un tramit beneficiés donat que obtindrien els mateixos
beneficis que amb la targeta de jubilacié. Aixi el 59,7
% de les persones no tenen el certificat de discapacitat
tramitat o reconegut. En canvila major part dels que si,
20,8 %, es troben en la franja entre el 33 % i el 64 %.

Certificat <25% 1,4 % (0,5-3,8)
discapacitat
25-32% 2,8% (1,4-5,6)
33-44% 12,8 % (9,3-17,4)
45-64% 8,0% (5,3-1,9)
65-74% 8,5% (5,6-12,6)
>=75% 6,4% (4,0-10,1)
No 59,7% (53,6-65,4)
NC 0,4% (0,1-2,6)

Persones dependents sén un 18,2 % en els diferents
graus, el que ens aporta informacié de quantes per-
sones tenen altres afectacions a la salut més enlld de la
sordesa.
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Valoracio
dependéncia

Graul 8,3% (5,5-12,3)

Grau ll 8,0% (5,3-12,0)

Grau lll 1,9 % (0,8-4,5)

No 81,9 % (76,7-86,0)

La relacié amb l'activitat laboral és clara en el sentit
que la taxa d'ocupacié és molt menor que al conjunt de
la poblacié en un 21,8 %, fet que encara agreuja més la
manca de cobertura universal dels audidfons més enlla
dels 26 anys.

Relacié amb | Treballant 40,3% 62,1%
I'activitat (36,7-44,0) | (61,8-62,4)
economica’
Recerca 9,8% 14,5%
feina (7,8-12,2) (14,3-14,7)
No treballa 49,5 % 23,4%
nienbusca | (458-532) | (231-23,6)

Lligat en certa manera amb la relacié amb I'activitat
laboral tenim dades sobre les prestacions que perce-
ben per incapacitat, que sén poques (10,8 %)donades
les dades dels certificats de discapacitat i dels graus
reconeguts de dependéncia.

Prestacions

Contributiva 3,6 % (1,9-6,9)

econémiques per
incapacitat

No contributiva 2,2% (0,9-4,8)

Fill a carrec 0,5% (0,1-3,7)

Dependéncia 3,6 % (2,0-6,5

Altres 0,9% (0,3-3,0)

Els ingressos nets per unitat familiar estan en un 45,9
% entre els 650 € i els 1.670 €, quan la mitjana d’Espanya
és de 2.546 €8

7.
8.

Ingressos nets
mensuals unitat
familiar?

<650€ 3,2%
(1,6-6,0)
650 - <880€ 1,0%
(7,7-15,6)
880 - <1.150€ 13,7%
(9,9-18,5)
1150 - <1.400€ 13,4%
(9,7-18,2)
1.400 - <1.670€ 8,8%
(5,9-12,9)
1.670-<2.000€  12,9%
(9,4-17,6)
2.000 - <2.400€ | 41%
(23-72)
2.400-<3.000€ | 8,2%
(5,5-121)
3.000-<3.900€ 4,5%
(26-75)
>=3900 4,5%
(26-7,7)
NC 15,7%
(11,8-20,6)

Persones en edat laboral
https://ine.es/jaxiT3/Tabla.htm?t=9948&L=0
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Els ingressos nets per unitat familiar estan en un
45,9 % entre els 650 €iels 1.670 €, quan la mitjana
d’Espanya és de 2.546 €

Malgrat I'enorme diferéncia en I'edat mitjana de

la societat en general i de les persones amb sordesa
(recordem que hem seleccionat les persones amb una
peérdua auditiva a partir de severa i profunda) podem
definir alguns trets majoritaris del col-lectiu:

Es tracta d'una poblaci6 lleugerament feminitzada.
Menors nivells formatius.

Menors taxes de solteria i majors de casament i viu-
detat. Malgrat no s'observen diferéncies en divorci, si

en separacio.

Les unitat familiars son comparativament major de
tipus unifamiliar i de parella sense fills convivents.

Un 30 % de persones que viuen en llar unipersonal fa
pensar en un major risc de problemes de soledat no
desitjada.

Respecte la discapacitat, només el 20,8 % la tenen
reconeguda en franges entre el 33 % i el 64 % que
son les primeres que aporten beneficis concrets (en
percentatges per sota el 33 % gairebé no hiha cap
benefici social).

La relacié amb l'activitat econdmica per a les
persones en edat laboral mostra que el 45 % no
treballa ni estd en recerca. Suposa el doble que en la
poblacié general i el seu andlisi hauria de permetre
afinar les politiques d'integracio laboral.
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Saluti Comorbiditats

Altres deficiéncies

L'enquesta EDAD2020° identifica que el 57,1 % de les
persones amb problemes d’audicié severa o profunda
presenten altres discapacitats associades. Aquesta

enquesta n'identifica algunes.

Salud percebuda

La salut percebuda és un fenomen multidimen-
sional que proporciona informacié sobre la salut fisica
i mental de I'individu, i s’"ha associat amb la mortalitat,
la morbiditat i I'Us de serveis sanitaris'. Es tracta d'una
variable influenciada per I'edat ( a major edat pitjor
percepcio), el sexe (pitjor en les dones) i el nivell socio-
econdmic (a major nivell millor percepcid).

La taula seguient ens mostra les dades EDAD2020
(majors de 15 anys) per al conjunt de la poblacié amb

Endarreriment maduratiu, discapacitat | 17,3% deficiencia auditiva severa o profunda a partir de
intellectual, intel-ligéncia limit, (13,2-22,4) 6 anys i la desagregacié segons manifestin o no tenir
demeéncia. malaltia mental i altres altres discapacitats. La comparacié amb la percep-
mentals. ci6 de la poblacié general d’EESE2020 (majors de
5 anys) mostra con la preséncia de deficiéncia auditiva
Deficiéncies visuals 21,3% impacta negativament sobre la percepcid i el seuincre-
(16,8-26,7) ment si hi ha altre/s discapacitat/s.
Mudesa (no per sordesa) o parla 3,7%
dificultosa o incomprensible (1,9-6,8)
Equilibri 5,0%
(3,0-8,3) Total No Si General"
Osteoarticulars 19,6 % Molt 4,2% 5,0% 3,6% 27,68 %
(15,2-25,0) bona (2,4-7,4) (24-103) | (15-86)
Sistema nervios 7,6 % Bona 33,0% 46,1% 23,1% 50,96 %
(5,0-1,5) (27,6-389) | (37,2-554) | (17,-30,5)
Deficiéncies viscerals 8,3% Regular | 39,6 % 40,1% 39,2% 16,48 %
(5,5-12,4) (338-456) | (315-49,4) | (31,6-473)
Altres deficiencies 20,7% Dolenta | 17,4% 7.2% 25,1% 418 %
(16,2-26,2) (132-225) | (35-139) | (187-328)

I la concurréncia del nombre de discapacitats
diferents en la poblacié amb sordesa és:

Molt 4,7% 0,7% 7,6 % 0,70 %
dolenta | (2,6-81) (0,-6,2) (4,2-13,5)

NC 1.2% 0,9% 1,4%
(0,4-3,6) (0,1-6,2) (0,3-5,5)

42,9 % (37,1-49,0)

28,1% (23,0-33,9)

15,8 % (11,8-20,8)

9,3 % (6,3-13,6)

Altre[s 0
Discapacitats
Associades 1
2
3
>=4

3,8% (1,8-8,4)

9. L'enquesta EDAD2020 recull la informacié de persones
majors de 15 anys.

10. https://scielo.isciii.es/scielo.
php?script=sci_arttext&pid=S50213-91112015000100007

1. https://ine.es/jaxi/Tabla.htm?path=/t15/p420/a2019/p04/
10/&file=01004.px&L=0
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Donat el pes que pot tenir I'edat i altres variables
hem dut a terme una anadlisi CART per la facil inter-
pretacio, robustesa front valors extrems i col-linealitat.
L'objectiu és el de minimitzar els error associats a andlisi
bivariants (relacions espuries, variables de confusio,
etc.). S’han inclds les variables sexe, edat, tipus de llar,
nacionalitat, estat civil, estudis, altres discapacitats,
situacié laboral, pertinenga a ONG, puntuacié de la llar,
edat d'inici de la discapacitat auditiva i utilitzacié d'au-
diofon o altre ajut técnic. Queden excloses de l'anadlisi
les persones en que consti discapacitat per deficiencia
mental (endarreriment maduratiu, deficiéncia intel-lec-
tual, demeéncia, malaltia mental o altres trastorns
mentals). Hem agrupat en tres categories (molt bona
i bona - regular — dolenta o molt dolenta) per reduir risc
d’errors mostrals i eliminat els casos de no resposta. Pel
mateix motiu finalitzem I'aprofundiment quan una fulla
té menys de 5.000 casos

L'arbre resultat mostra que el primer nivell jerarquic
es troba en I'edat. Les persones de 67,5 anys o menys
mostren una salut percebuda bona o molt bona del 61
% front al 29 % per a edats superiors.

De confirmar-se en posteriors andlisis suposaria
que la inversi6é en ajuts técnics es podria compensar

Percepciode la salutdeles

amb reduccid de la despesa en utilitzacid de recursos
sanitaris.

Per al grup de 67,5 anys o menys es interesant
observar que el 81 % dels que utilitzen audidfons el 82
% perceben la seva salut com a bona o molt bona
front 44 % dels que no. | pensem que és interesant ja
que de confirmar-se en posteriors andlisis suposaria
que la inversi6é en ajuts técnics es podria compensar
amb reduccid de la despesa en utilitzacid de recursos
sanitaris.

Per al grup de 67,5 anys o menys que utilitza ajuts
técnics s'observa que els que mostren un tipus d’ha-
bitatge amb puntuacié major de 19,5 (maxim 22)
augmenta aquesta percepcioé al 95 % en comparacioé
amb el 67 % dels de menor puntuacid.

El grup de majors de 67,5 anys serd la preséncia o no
d'altres discapacitats la variable de major rang. De no
presentar-ne la percepcié de bona o molt bona passa
del 29 % al 42 %. Per la contra disminueix al 21 % si hi ha
altra/es discapacitat/s.

El grup de majors de 67,5 anys sense altre discapaci-
tat un tipus d’habitatge de 20,5 0 més puja la percepcid
a bona o molt bona del 42 % al 72 %. Les puntuacions
menors disminueixen aquesta percepcio al 32 %.

persones amb sordesa
( Node 0
/4‘;\ /4 N
_ Nodel | _ Node2 |
\ | I
| Node3 Node4 | _ Node5 | NodeG \
\z Node 7 \ \ Node 8 \ \ Node 9 \ \ Node 10 \ Node 11 \ \ Node 12 \ [ Node 13 \ [ Node 14 \

(N5 ) (Nas) (N7 (N

:i

(N.29[N.30| [N.31[N.32

N9 (N20)  [N.21) (N2

[ T
R

o o
N.23| [N.24 N.25| [N.26] |N.27] [N.28

(N.33[N.34| [N.35||N.36)
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[ Node 7 ] [ Node 8

Node 9 ]

| Nodel4 |

\
) I
[ | [ |

|

| Node10 | 2 | [ Node1s |
\ \ \

H

\ \

A = Bona — Molt Bona
B = Regular

C = Dolent — Molt Dolent

Salut_NC
Node 0
Categoria % n
378 32186
B 40,1 34159
22,2 18907
Total 100,0 ‘ 85252

\
Edat de la persona amb discapacitat (006 a 108)
Millora=0,037

<=675 > 675
Node 1 Node 2
Cat. | % n Cat. | % n
61,9 13871 29,1 18315
B 191 4280 B 475 29879
18,9 4241 233 14666
Total | 26,3 ‘ 22392 Total | 73,7 ‘ 62860

Fa servir audiofon o un altre tipus d'ajut per sentir una conversa

\
Diverses deficiencies_SN

Federacié ACAPPS - Salut Emocional i Sordesa

Millora=0,016 Millora=0,019
\ | | \ | |
Si No No Si
Node 3 Node 4 Node 5 Node 6
Cat. | % n Cat. | % n Cat. | % n Cat. | % n
81,2 8638 445 5233 419 10028 21,3 8287
B 13,7 1455 B 24,0 2825 B 50,3 12040 B 458 17839
5,1 543 315 3698 78 1856 329 12810
Total 125 ‘ 10636 Total | 13,8 ‘ 11756 Total | 28,1 ‘ 23924 Total | 45,7 ‘ 38936
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| | Nodeg | | | Node9 | [ Nodelo | [ Nodel | Node 12 Node 13 Node 14
L — _ [ N
|
A = Bona — Molt Bona
B = Regular
C = Dolent — Molt Dolent
Llar: puntuacio
Millora=0,005
\
\ \
<=19,500 >19,500
Node 7 Node 8
Cat. | % n Cat. | % n
675 3682 95,6 4956
B 26,7 1455 B 0,0 0
5,8 316 44 227
‘ Total | 6,4 ‘ 5453 Total | 6,1 ‘ 5183
\ \
Estudis finalitzats Relacié amb l'activitat econdmica de la persona amb discapacitat
Millora=0,009 Millora=0,005
\ \
Ensenyaments professionals superiors;
Estudis universitaris o equivalents;
Ensenyament professional Estudis primaris equivalents; Treballant;
de grau mig; Estudis Estudis de batxillerat; No treballa ni cerca
primaris incomplerts Educacié secunddria de la etapa feina Cerca feina
Node 15 Node 16 Node 17 Node 18
Cat. |% n Cat. | % n Cat. | % n Cat. |% n
20,1 232 80,3 3450 100,0 4956 0,0 0
B 79,9 923 B 124 532 B 0,0 0 B 0,0 0
0,0 0 74 316 0,0 0 1000 227
Total | 1,4 ‘ 155 Total | 5,0 ‘ 4298 Total | 5,8 ‘ 4956 Total | 0,3 ‘ 227
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;

[ Node 7 ] [ Node 8 ]

| Node12 | | Node13 |

\ \
[ | [ |

\ \ \
\ \

Node 14 ]

[

L

\

A = Bona — Molt Bona

B = Regular

C = Dolent — Molt Dolent

Estudis finalitzats
Millora=0,009
|

Ensenyaments professionals superiors;

Estudis universitaris o equivalents

‘ Node 9
‘ Cat. | % n
A 683 2958
B 223 967
93 403
‘ Total ‘ 5,1 ‘ 4328

Ensenyament professional de grau mig;
Estudis primaris incomplerts;
Estudis primaris equivalents;

No sap llegir ni escriure;
Estudis de batxillerat;
Educacid secunddria de la etapa

Node 10

Cat. | % n
u 30,6 2275
B 25,0 1858
44,4 3295

‘ Total ‘ 8,7 ‘ 7428
\

Edat d'inici de la dificultat d’audicid

Millora=0,008
\ | \
<=05 >05

Node 19 Node 20
Cat. | % n Cat. | % n

1000 758 22,7 1517
B 0,0 0 B 279 1858

0,0 0 49,4 3295
Total | 0,9 ‘ 758 Total | 7,8 ‘ 6670
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Node 4 Node 5
- — — —

Chosers | [ nodett

[ Node 9 ]

| Nodell |

| Nodelg |

| Node12 |

hoses
!—‘—\

\ \

!—‘—\

nas) wso) (ot vz
L - ——  —— __—
|

1

\ \

A = Bona — Molt Bona

B = Regular

C = Dolent — Molt Dolent

Llar: puntuacié | Millora=0,013
\

<=20,500

Node 11

Cat. |% n

321 5764

575 10322

10,3 1856

210 ‘ 17942

Edat d'inici de la dificultat d’audicié

Millora=0,008
|
<=585 > 58,5
Node 21 Node 22
Cat. | % n Cat. | % n
9,0 510 429 5254
B 68,9 3918 B 52,2 6404
22 1255 4,9 601
‘ Total | 6,7 ‘ 5683 Total | 14,4 ‘ 12259
Estat Civil Llar: puntuacié
Millora=0,011 Millora=0,010
Solter; Casat Vidu; Divorciat <=16,500 > 16,500
‘ Node 29 ‘ Node 30 Node 31 Node 32
Cat. |% n Cat. |% n Cat. | % n Cat. | % n
6,6 279 15,7 231 640 2179 34,7 3075
B 86,8 3658 B 17,7 260 B 184 627 B 653 5777
6,6 279 © 665 976 17,6 601 0,0 0
‘ Total ‘ 4,9 ‘ 4216 ‘ Total |1,7 ‘ 1467 ‘ Total ‘ 4,0 ‘ 3407 ‘ Total ‘ 10,4 ‘ 8852
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| Node7 | [ Node8 | [ Node9 | [ Nodelo | | ( e Node3 Node 4 )

\
[ |

\
[ |

P4

\

q
walaz |
|
B = Regular
Llar: puntuacio
>20,500
‘ Node 12
% n
73 4264
B 28,7 1718
B
‘ Total | 7,0 ‘ 5982
Edat de la persona amb discopocitat (006 a106)
Millora=0,006
<=68,5 > 68,5
Node 23 Node 24
Cat. | % n Cat. | % n
29,7 331 80,8 3933
B 70,3 783 B 19,2 935
0,0 0 0,0 0
‘ Total | 1,3 ‘ m4 Total | 5,7 ‘ 4868
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!—‘—\

[ Node 8 ]

[ Node 9

| Node0 | [ Nodemn |

Node 12

!—‘—\

B = Regular

A = Bona — Molt Bona

C = Dolent — Molt Dolent

Estudis finalitzats
Millora=0,010

No sap llegir ni escriure

‘ Node 13
Cat. | % n
21,0 1062
B 19,3 979
59,7 3019
Total | 5,9 ‘ 5060

\
Sexe de la persona amb discapacitat
Millora=0,009
\

Home
Node 25
Cat. | % n
0,0 0
B 72, 979
27,9 378
‘ Total |1,6 ‘ 1357

Dona

Node 26

Cat. |% n

28,7 1062
B 0,0 0
71,3 2641

Total

4,3 ‘ 3703
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[ Node 7 ]

[ Node 8 ]

[ Node 9 ]

| Nodelo |

\ \
[ | [ |

B

_

| Node12 |

| Node13 |

| Nodel4 |

|

\ \

=

L

\

L

|

Estudis finalitzats
Millora=0,010

Ensenyament professional de grau mig;
Ensenyaments professionals superiors;

Estudis primaris incomplerts;

Estudis universitaris o equivalents;

Estudis primaris equivalents;
Estudis de batxillerat;

Educacié secunddria de la etapa;

NC

‘ Node 14

% n
21,3 7225
B 49,8 16860

Cat.
289 9791

‘ Total ‘ 39,7 ‘ 33876

Edat d'inici de la dificultat d’audicid

Millora=0,007
\

\
<=61,0

Node 27

Cat. |% n

13,0 953
68,8

B

‘ Total | 8,6 ‘ 7324

5037

1334

|
> 61,0

Node 28

B

Total

% n

236 6272
445 1823

31,9 8457

311 ‘ 26552
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Node 3 Node 4 Node 5 Node 6

| Nodeg | | Nodeg | Nodelo | | Nodell | | Node12 | Node]3
’_l_‘ ’_l_‘ \
s fnao

il

\ \ r \ 7
L —
—
1
A = Bona — Molt Bona
B = Regular
C = Dolent — Molt Dolent
Edat de la persona amb discapacitat (006 a 106) Estudis finalitzats
Millora=0,006 Millora=0,008
| |
\ \
Ensenyament Ensenyaments
professional de grau mig; professionals superiors;
Estudis primaris Estudis universitaris
incomplerts; o equivalents;
Estudis primaris Educacié secunddria de
equivalents; la etapa;
<=69,5 > 69,5 Estudis de batxillerat NC
Node 33 Node 34 ‘ Node 35 ‘ Node 36
Cat. | % n Cat. | % n Cat. | % n Cat. | % n
1000 376 8.3 577 25,8 491 182 1361
B 0,0 0 B 725 5037 B 36,6 6985 B 646 4838
0,0 0 19,2 1334 376 7163 17,3 1294
‘ Total ‘ 0,4 ‘ 376 ‘ Total ‘ 81 ‘ 6948 ‘ Total ‘ 22,4 ‘ 19059 ‘ Total ‘ 8,8 ‘ 7493
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A l'arbre anterior, observem com les persones amb
una sordesa més profunda tenen una percepcid de la
salut forga pitjor que la del conjunt de la poblacid, donat
que un 40 % la qualifica de regular i un altre 22,5 % ho fa
de dolenta o molt dolenta.

Com la mitjana d’edat de les persones amb sordesa
és superior a la de la poblacié general (de 74 a 52 anys),
aquesta dada no ens aporta una gran informacid.

Entre persones amb sordesa que
sbn majors de 67,5 anys, tenen millor
percepcid de la salut les persones
amb estudis i significativament les
persones que formen part d'una
entitat vinculada a la discapacitat.

La primera divisié que fa I'arbre consisteix en separar
les persones menors de 67,5 anys i les que sén majors.
Aqui ja veiem un canvi significatiu que s'acosta a valors
més normalitzats, en qué el 61,4 % de les persones amb
sordesa menors de 67,5 anys tenen una percepcio entre
bona i molt bona de la salut, més una altre 19,1 % que la
considera regular.

Seguint aquesta branca de I'arbre, ens trobem
davant la pregunta de si porten audidfons o un altre ajut
teécnic (implants). En aquest punt les xifres de percepciod
de la propia salut es normalitzen, de manera que les
persones menors de 67,5 anys que si fan servir protesis
auditives, tenen una percepcié de la salut bona o molt
bona enun 80,6 % més un altre 13,9 % que la percep com
aregular. Aquestes dades ens porten a afirmar el que ja
fa anys que afirma I'Organitzacié Mundial de la Salut: per
cada euro que els sistemes sanitaris publics inverteixen
en salut auditiva, generen un estalvi en atencid d'altres
afectacions en la salut d'entre 101 20 €. Aquest arbre ens
demostra que universalitzar 'accés als audiofons supo-
saria un fort estalvi en la sanitat padblica.

Si seguim en la branca de les que si fan servir prote-
sis, observem com variables més socioecondmiques
adquireixen també una certa rellevancia, com demos-
tren tota mena de recerques sobre salut i condicionants
socials. Tenir un habitatge en condicions, tenir feina
o tenir estudis millora la percepcid de salut de les
persones.

En canvi si seguim per la branca dels qui no fan servir
protesis, observem que baixos nivells d'estudis determi-

nen també la percepcid de la salut, portantaun 45 % a
percebre-la com a dolenta o molt dolenta.

Sitornem a la branca de 'arbre, en la qual les per-
sones amb sordesa s6n majors de 67,5 anys, tenen
millor percepcid de la salut les persones amb estudis
i significativament les persones que formen part d'una
entitat vinculada a la discapacitat.

Salut mental

La BDCAP2020 és la base de dades que permet
I'aproximacié més exhaustiva a aquesta tematica. Com
s’ha assenyalat préviament entenem que la DBCAP2020
inclou les pérdues auditives de severa a profunda.
Utilitza una classificacid propia de les malalties: a partir
de les classificacions CIEOMC'?, CIE10%, CIEI0ES2020™
i CIAP2"® duen a terme la seva equivaléncia a la classifi-
cacié BDCAP.

Aquesta classificacid es basa en CIAP2 donant-se
una alta similitud entre totes dues'®. Per tal de mini-
mitzar I'efecte de 'edat es mostren les dades per ales
persones entre 25 i 59 anys. En ambdods casos observem
la major prevalenga entre les persones amb dificultats
auditives.

Aquestes diferéncies es mantenen també per
a patologies amb major carrega bioldgica (p.e.
esquizofrénia i altres psicosis organiques) i podrien
estar explicades per I'associacid entre deficiéncia
auditiva i trastorns neuropsiquatrics". Tot i aixo, cal
prudéncia a I'hora d’extreure conclusions ja que es una
andalisi bivariant on no es pot calcular el pes d'altres
variables (comorbiditats, nivell socioecondmic, etc.)
que podrien explicar aquestes diferéncies.

12.  Classificacio Internacional de Malalties, 99 revisio
Modificacié Clinica

13. Classificacié Internacional de Malalties 10? edicid

14. Classificacié Internacional de Malalties utilitzada a Espanya
revisié del 2020

15, Classificaci6 Internacional d’Atencié Primdria

16. (Ministerio de Sanidad - Sanidad en datos - Mapeos
CIESOMC, CIE10 y CIAP2 hacia clasificacién conjunta BDCAP
de morbilidad en atencién primaria).

17. Oluwole, O. G, James, K., Yalcouye, A, & Wonkam, A. (2021).
Hearing loss and brain disorders: A review of multiple
pathologies. Open Medicine, 17(1), 61-69.
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Algunes dades de les persones amb sordesa com- « Majors consums de tabac, alcohol i drogues.
parades amb la poblacié en general d’aquesta taula « Doble taxa de sensacid i sentiments depressius.
criden I'atencid. Aquestes son: « Majors taxes de trastorns de I'ansietat.

Totes les edats.

Gral Prob audicié

P03 - Sensacid/sentiments depressius 15.504 2,1 1.887 4,2 2,0
P06 - Trastorns del son 650.421 88,5 83.630 186,9 2,4
P08 - Abséncia/pérdua de la satisfaccié sexual 13.274 1,8 1.048 23 1,3
P15 - AbUs cronic de l'alcohol 49.606 6,7 6.679 14,9 2,2
P16 - AbUs agut de 'alcohol 72.610 9,9 6.698 15,0 15
P17 - AbUs del tabac 876.617 19,2 59.730 133,5 11
P19 - AbUs de drogues 75.206 10,2 4.055 9,1 0,9
P20 - Trastorns de la memoria 120.202 16,4 26.178 58,5 3,7
P72 — Esquizofrénia 31.566 4,3 1.975 4,4 1,0
P73 - Psicosis afectives 41.684 5,7 3.983 8,9 1,6
P74 - Trastorns de 'ansietat/estat d’ansietat 1.362.642 185,4 116.716 260,8 1,6
P75 - Trastorns de somatitzacié/de conversié 53.987 7,3 6.066 13,6 19
P76 - Depressié/trostorns depressius 144.626 19,7 18.270 40,8 2,1
P77 - Suicidi/intent de suicidi 23.270 3,2 1.973 4,4 14
P79 - Fobia/trastorn compulsiu 66.846 9,1 5133 1,5 1,3
P80 - Trastorns de la personalitat 131.266 17,9 8.717 19,5 11
P81 - Trastorns hipercinétics 81.104 1,0 3.526 7,9 0,7
P82/02 - Reaccid d'adaptacié no inclosa a P02 o P82 195.874 26,6 17.025 38,0 1,4
P85 - Discapacitat intel-lectual 21.486 2,9 2.318 52 1,8
P86 - Anoréxia nerviosa/bulimia 16.253 2,2 994 2,2 1,0
P98 - Altres psicosis no especificades 24154 3,3 2.109 4,7 1,4
Total 2.932.889 | 399,0 255.629 571,3 2,0
NO7 Convulsions/crisis convulsives + N88 Epilepsia 66.637 9,1 6.067 13,6 15
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+ Majors taxes de depressio i trastorns depressius.
+ Doble taxa de suicidis i intents de suicidi.
« Aixi com altres afectacions de salut mental.

De 25 a 59 anys.
Gral x1.000 Prob audicié
P03 - Sensacio/sentiments depressius 5.314 1,4 426 2,9 2,1
P06 - Trastorns del son 243.823 65,4 16.91 16,4 19
P08 - Abséncia/pérdua de la satisfaccié sexual 10.663 29 641 4,4 1,5
P15 - Abus cronic de I'alcohol 22.838 6,13 2.004 13,8 2,3
P16 - AbUs agut de I'alcohol 43.521 1,7 2.418 16,6 14
P17 - AbUs del tabac 662.947 177,9 35.446 244,0 1,5
P19 - AbUs de drogues 62.199 16,7 3.167 218 1,3
P20 - Trastorns de la memoria 15.297 4,1 1.561 10,7 2,6
P72 - Esquizofrénia 21.778 58 1172 81 14
P73 - Psicosis afectives 20.31 54 1.346 9,3 1,7
P74 - Trastorns de I'ansietat/estat d’ansietat 839.270 225,2 45,585 313,8 1,6
P75 - Trastorns de somatitzacié/de conversié 27.365 7,34 1.881 12,9 1,8
P76 - Depressio/trastorns depressius 63.273 16,9 4188 28,8 1,7
P77 - Suicidi/intent de suicidi 14.235 3,82 1133 7,81 2]
P79 - Fobia/trastorn compulsiu 42.399 1,38 2557 17,6 1,6
P80 - Trastorns de la personalitat 41.957 11,26 2562 17,6 1,6
P81 - Trastorns hipercinetics 15.883 4,3 923 6,4 1,5
P82/02 - Reaccié d’adaptacié no inclosa a P02 o P82 | 118.833 319 7.085 48,8 1,6
P85 - Discapacitat intellectual 12.940 3,47 1.412 9,7 2,8
P86 - Anoréxia nerviosa/bulimia 1.476 31 639 4,4 1,4
P98 - Altres psicosis no especificades 15.588 4,18 879 6,1 1,4
Total 1.551.514 416,2 82.636 568,9 19
NO7 Convulsions/crisis convulsives + N88 Epilepsia 30.730 8,24 1.666 1,5 1,4
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6 en genera
Problemes d'audicié

Poblaci

ORde 25 a 59 anys.
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Farmacologia

Hem analitzat les prescripcions d'aquells farmacs
del sistema nervios les indicacions principals dels
quals sén per problemes de salut mental. S’han inclos
el anticomicials pel seu ampli Us com a eutimitzants
o antimpulsius. Com l'apartat de medicaments de la
BDCAP no permet filtrar per comunitats autdnomes
hem utilitzat les dades del conjunt de I'Estat. Es pot
observar que les persones amb patologia auditiva
presenten major probabilitat de tenir-ne prescrits i que
en limitar-se a edats intermédies (de 25 a 59 anys) es
redueix la diferéncia perd mantenint-se majors taxes.
Destaca I'alta rad d'oportunitat per als anticomicials
que, en part, estaria explicada per la major prevalenga
d'epilepsia.

Analisi multivariant

Per a realitzar una aproximacié a aquelles variables
que poden influir en la majors taxes de problemes de
salut emocional en les persones amb problemes d’'au-
dicié hem utilitzat les dades EDAD2020. Les seves dades

micro permeten la realitzacidé d'arbres de classificacio
i regressi6 el que constitueix una bona alternativa a la
regressié. S'han exclos les persones amb discapacitat
per presentar alguna deficiencia mental.

Les variables han estat:

1. Problemes de salutemocional (variable depen-
dents): Resposta afirmativa respecte a tenir
diagnostic de depressié cronica ifo ansietat
cronica. Les respostes «no consta» s’han recodificat
a «No». Queden excloses de I'andlisi les persones
en que consti discapacitat per deficiencia mental
(endarreriment maduratiu, deficiéncia intel-lectual,
demeéncia, malaltia mental o altres trastorns men-
tals). Aixd permet una aproximacié als problemes de
salut emocional propis de la poblacié general.

2. Sordesa: Respostes afirmatives de les persones de
6 0 més anys, o la persona que respon en el seu hom,
ala pregunta B.05 (és sord total?) del questionari de
discapacitats. Si la resposta ha estat negativa s'ha
utilitzar la B07.1 (té alguna dificultat important per

Totes les edats. De 25 a 59 anys.

Subgrup farmacologic Gral x1.000 Prob Gral x1.000 Prob
audicio audicié

NO3A Antiepileptics 1.985.491 43,41 165.981 | 8955 | 217 | 893465 3928 |44.494 | 7171 1,89
NO5SA Antipsicotics 1.403.335 | 30,68 |127.375 | 68,72 2,33 | 572.668 25,17 | 28.621 46,13 1,87
NO5B Ansiolitics 6.390.945 139,72 | 448.606 H 242,02 197 |3.035.512 133,44 /120124 193,61 | 156
NO5C Hipnotics i sedants | 1.5685.732 | 34,67 | 137.821 74,35 224 564766 | 2483 |27370 | 441 1,81
NOBA Antidepressius 4182257 | 9143 | 358573 19345 | 2,38 |1.809.442 7954 |86.518 |139,44 |1,88
NOG6B Psicoestimulants, 230.033 5,03 16.765 9,04 1,81 | 26.786 118 1.278 2,06 1,75
medic per a ADHD
i nootropics
NOBC Psicoleptics 12.523 0,27 966 0,52 190 | 3.703 0,16 - - -
i psicoanaléptics en
associacio
NO7B Médic usats en 258.209 5,64 15.152 8,17 145 196.418 8,63 9.426 15,19 1,77
trastorns addictius
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a sentir el que es diu en una conversa amb varies
persones, sense utilitzar I'audiofon o altre ajuda
técnica externa?). Un cop exclosos els casos que
presenten altres discapacitats per malaltia mental
ens dona una poblacid de 142.299 persones.

3. Variables sociodemogrdfiques: edat, sexe, tipus
de llar (unipersonol, monoparental, parella amb fill,
parella sense fills, altres), nacionalitat, estat civil,
preséncia d'altre/s deficiéncia/es, relacié amb
I'activitat econdmica (treballa, no treballg, jubilat,
incapacitat per treballar, nc.), pertinenga a ONG
relacionada amb la discapacitat i puntuacié de la
llar: valor numeéric que inclou la preséncia abséncia
de espais (cuing, dutxa, etc.), equipaments (renta-
plats, rentavaixelles, etc.), electronica i informatica,
salubritat (humitat, sorolls, vandalisme, etc.) i dispo-
sar de vehicle.

4. Variables relacionades amb I'audici6: edat inici de
la péerdua, utilitzacidé d’audiofon o altre ajut técnic per
a escoltar converses i llenguatge de signes i satis-
faccié amb els ajuts técnics.

D’altra banda hem eliminat diferents variables depen-
dents després d'andlisis previs:

1. Salut percebuda ja que pot estar influenciada per la
preséncia d'ansietat o depressio.

2. Percentatge de discapacitat, grau de dependeéncia,
nombres de membres de la llar i estudis en observar
que no mostraven relacioé lineal.

3. Ingressos familiars en no mostrar relacié lineal i per-
qué es una variable en que la seva significacioé depén
d'altres variables (ubicacié, situacié familiar, etc.).

Algunes dades d'interés resultants que mostren per a la
poblacié amb pérdua auditiva severa o profunda:

1. La poblacié general presenta una prevalenga del
4,1 % en depressio. L'ansietat es dona en el 6,7 % de
la poblacid arribant al 10,4 % si s'inclouen els signes
i simptomes d'ansietat. EDAD2020 ens confirma
unes taxes de depressié ifo ansietat entre la
poblacié amb sordesa d’un 20 %, gairebé el doble

que ala poblacié general.

2. Ll'arbre CAT permet fer un seguit de matisacions. Per
a la seva andlisi finalitzen en una branca si alguna
de les seves subbranques presenta alguna catego-
ria amb menys de 5.000 casos ja que poden tenir
errors mostrals alts:

a. Laprimera variable és la utilitzacidé o no d'ajust
técnics per a la audicié. La seva utilitzacié redueix
la taxa d’ansietat/depressié al 12 %. Aquest
valor es pot considerar proper al de la poblacid
general. No utilitzar ajut técnic augmentala
prevalenga d’ansietat/depressié al 34 %.

b. Peral grup de persones que no utilitzen ajuts
técnics la variable sexe és significativa: els
homes amb sordesa que no utilitzen protesis
auditives son el 18 % mentre que les dones s6n
el 45 %.

Precaucio

Les dades que es presenten en aquest estudi s’han
d’entendre de cardcter exploratori i haurien de ser con-
trastades en treballs posteriors.

A més, cal tenir en compte que molts dels resul-
tats anteriors son mitjanes poblacionals i no estan
segmentats per edats, fet que limita la validesa de la
interpretacio.

Persones amb sordesai trastorn
d’ansietati/o depressié

En relacié a l'arbre de persones amb sordesa
i trastorn d'ansietat i depressio, veiem que les que no
porten protesis auditiva superen les que sien la pre-
valenga d’aquests trastorns en un 20,2 %. Es a dir, que
les persones que no porten protesi auditiva tenen una
prevalenca un 20 % major de patir trastorns d’ansietat
i/o depressié.

El desenvolupament de I'arbre per la branca de
les que si que porten protesi no aporta massa dades
desconegudes. D'una banda el factor edat ens deixa
de banda una part molt petita de persones que no ens
permet fer valoracions i de l'altra factors socioeco-
nomics com la valoracié de la llar influeixen en una
percepcid bona o molt bona de la salut propia, fet que
estd més que demostrat en centenars de recerques
i publicacions.

Si explorem la branca de I'arbre de les persones que
no porten protesis auditives, observem que les dones
tenen una prevalenga molt major (de 18,5 % a 45 %). En
el cas de les dones, les que viuen amb parella sense fills
amb qui convisquin, veuen augmentada la prevalenga.
En el cas dels homes, 'edat d'inici de la pérdua, supe-
rior als 38 anys, i factors socioecondmics augmenten la
prevalenca, tot i que sense representar nombres abso-
luts que permetin extreure conclusions, més enlld de la
literatura existent que vincula factors socioecondmics
alasalut.
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| Nodem | | Nodel2 |

—5

[Node 17] [NodelB]

——

[ Node 21 ] [Node 22]

‘ [ Node 7 } [ Node 8 } [ Node 9 } [ Node 10 }

\ —L I

[Nodel3] [NodeM][NodelB] [NodelG]

| —

[Node]9} [Node 20}

Transtorn d'ansietat_depressio

Node 0
Categoria % n
79,7 56774
20,3 14479
‘ Total ‘ 100,0 ‘ 71253

Utilitza audiofon o un altre tipus d'ajut per sentir una conversa

Millora=0,017
\ | |
Si No
Node 1 Node 2
Cat. | % n Cat. | % n
87,7 37930 672 18844
12,3 5301 328 9178
‘Total 60,7 ‘ 43231 Total | 39,3 ‘ 28022

Edat de la persona amb discapacitat (006 a 106)

Sexe de la persona amb discapacitat

Millora=0,007 Millora=0,014
\ | | \ | |

<=23,0 > 23,0 Home Dona

Node 3 Node 4 Node 5 Node 6
Cat. | % ‘ n Cat. | % ‘ n Cat. | % ‘ n Cat. | % ‘ n

325 229 88,7 37701 81,2 10908 54,4 7936

675 476 1.3 4825 18,8 2529 456 6649
Total | 1,0 ‘ 705 Total | 59,7 ‘ 42526 Total | 18,9 ‘ 13437 Total | 20,5 ‘ 14585
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:

[ Node 7 }

[ Node 8 } [ Node 9 } [ Node 10 } [ Node 11 ]

—

—5

[Node 17] [NodelB]

[Node13} [Nodelﬂ[NodeIS] [NodelG]

L R
[Node]9} [Node 20} [Node 21] [Node 22]
|
Llar: puntuacio
Millora=0,006
| |
<=18,500 >18,5600
Node 7 Node 8
Categoria % n Categoria % n
82,1 19898 97,3 17803
17,9 4336 2,7 489
‘ Total ‘ 25,7 ‘ 18292

‘ Total ‘ 34,0 ‘ 24234

Edat d'inici de la dificultat d’audicid

Millora=0,008
\ | |

<=84,0 >84,0

Node 13 Node 14
Cat. | % n Cat. | % n

98,9 17803 0,0 0

11 198 100,0 291
Total | 25,3 ‘]800] Total | 0,4 ‘291
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[ Node 7 }

[ Node 8 } ‘ [ Node 9 }

—5

—

:

| Nodelo | |

| Nodem | | Nodel2 |

[Nodel3] [NodeM]‘[NodelS} [NodelG

——

)

—5

‘ [Node 17] [NodelB]

(Node19 | [Node20|

| —

[ Node 21 ] [Node 22]

[

I

Estat Civil
Millora=0,008

Solter; Casat; Vidu; Divorciat

Node 9
Cat. | % n
83,7 10908
16,3 2126
Total | 18,3 ‘13034

Edat d'inici de la dificultat d’audicid

Millora=0,003
\ | |
<=385 > 38,5
Node 15 Node 16
Cat. | % n Cat. | % n
\[e} 100,0 3556 \[e} 77,6 7352
Si 0,0 0 Si 224 2126
‘Totol ‘ 5,0 ‘ 3556 ‘Totol ‘ 133 ‘ 9478

Llar: puntuacio

Millora=0,006
\ | |

<=14,500 >14,500

Node 19 Node 20

Cat. ‘% n Cat. | % n
\[e} 454 854 No 855 6498
Si 54,6 1027 Si 14,5 1099
‘Totcl ‘ 2,6 ‘ 1881 ‘Totcl ‘ 10,7 ‘ 7597

Separat legalment

Node 10
Cat. | % n

0,0 0

100,0 403
Total | 0,6 ‘403
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C=D)
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[ Node 7 ]

[ Node 8 }

| Node9 |

| Node10

—5

—

Nod

\
I
|

(Node13| [Nodel4 | [ Nodels | [Nodels | ‘Node17| [Node1s ]!
| |
[Node]9} [NodeZOJ [Node21 [Node22}
| L = = —_
|
|
Tipus de llar
Millora=0,019

Parella sense fills que convisquin a la llar;
altres tipus de llar

‘ Node 11

‘ Cat. | % n
Nely 296 1840
Si 70,4 4381

‘Total ‘ 8,7 ‘ 6221

conviu amb

Parella amb fills que conviuen ala llar; Pare o mare sol/a que

algun fill; Llar unipersonal

Node 12

Cat. | % n
N 72,9 6096
Si 27, 2268
‘Totol ‘ n7 ‘ 8364

Nacionalitat
Millora=0,015
|

Espanyola Estrangera; Espanyolai altra
Node 17 Node 18
Cat. | % n Cat. | % n
\[oF8 820 6096 No  [NeXe 0
Si 180 1336 Si 100,0 932

‘Totol ‘ 10,4 ‘ 7432

‘ Total | 1,3 ‘ 932

Estat Civil
Millora=0,006
\

Divorciat

Node 21

Cat. n

[\[¢} 0,0 0
Si 100,0 318

‘Total ‘ 0,4 ‘ 318

Solter; Casat; Vidu; Separat legalment

‘ Node 22
‘ Cat. ‘ % n
No 857 6096
Si 14,3 1018
‘Totol ‘ 10,0 ‘ ma
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Descripcidé qualitativa
del col-lectiu de persones amb
sordesa oralistes's

Les persones amb sordesa oralistes son un
grup huma molt plural. En el capitol de dades
estadistiques es pot observar en les xifres amb
qué comptem que a Catalunya, quan parilem
de persones amb sordesa que es comuniquen
oralment parlem d’un nombre de persones
que oscil-la entre el milio de personesiles
174.100 persones, en funcio del grau de perdua

auditiva que pateixen'.

D'aquesta manera, fer una descripcié demogrdfica és
complex, perqueé és un col-lectiu tan gran (entre el 2,2
%iel12,5 % de la poblacié catalana) que resulta molt
plural. Tanmateix, al capitol d’andlisi estadistic hem
pogut observar alguns trets compartits per un segment
important del collectiu.

Ara bé, hem considerat necessari poder exposar,
d'una banda algunes idees erronies que s‘acostumen
a tenir sobre la sordesa i sobre les persones amb sor-
desa, aixi com poder exposar algunes de les vivéncies
per les que les persones amb sordesa poden passar, de
manera que les persones professionals que les hagin
d'atendre pugin fer-se carrec d'algunes de les situa-
cions que els toca viure.

La sordesa segons el momentde
debut en la pérdua auditiva

Hi pot haver moltes maneres de classificar les per-
sones que viuen amb una pérdua auditiva, bé sigui per
la severitat de la pérdua, per si és unilateral o bilateral,

18. Aquest contingut estd extret dels materials de formacid
de les entitats ACAPPS.

19. Dades que es poden consultar també al document «dades
sobre la sordesa» de I'Observatori de la comunicacié oral
de les persones amb sordesa de la Federacié ACAPPS.
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per si porten audiofon, implant coclear, altra mena
d'implant o cap mena de protesi, per 'origen patologic
de la pérdug, etc.

Des de la Federacié ACAPPS (i moltes altres insti-
tucions) definim basicament dues categories que ens
semblen especialment rellevants en funcié de quan
ha aparegut la pérdua auditiva en relacié amb I'ad-
quisicié del llenguatge. D'aquesta manera, si la pérdua
auditiva és prévia a 'adquisicié del llenguatge (que es
produeix entre els 2 i els 4 anys) parlem de persones
amb una sordesa prelocutiva, i si és un debut posterior
a l'adquisici6 del llenguatge parlem de persones amb
sordesa poslocutiva.

Les persones que debuten en la sordesa entre els
2iels 4 anys podriem anomenar-les persones amb
sordesa perilocutiva, tanmateix en molts dels casos
tenen unes dificultats sovint similars a les persones amb
sordesa prelocutiva, sempre que la diagnosii el tracta-
ment sigui rapid.

Aquesta dada resulta de gran interés, perqué ens
donard informacié sobre com ha estat el procés d'ad-
quisicié del llenguatge (llengua oral ens referim sempre
en aquest document) d'aquella persona. Recordem
que el llenguatge conforma la nostra realitat i ens ajuda
a comprendre-la. Sense llengua la nostra capacitat de
comprendre el mén ens limita.

Les persones amb sordesa hi senten

Dintre del gran grup de les persones amb sordesa
poslocutiva podem definir dos grans grups:

+ Les persones que debuten en la sordesa durant la
seva edat professionalment activa, generalment
a causa d’'una malaltia, un accident o per causes
genétiques,

« Les persones que debuten en la sordesa ja de grans,
sovint durant la jubilacié a causa del desgast de les
cél-lules ciliades anomenat presbiacsia. Cal tenir en
compte perd que les autoritats sanitdries ens alerten
d'una aparicié cada cop més primerenca de la pres-
biacusia donant-se molts casos prop dels 55 anys.

Es en base a aquest criteri de classificacié que
hem fet la tria de les persones amb sordesa i families
a entrevistar com es pot consultar al capitol de
metodologia.

Idees preconcebudes sobre les persones amb sordesa

Quan parlem de persones amb sordesa sovint ens
fem una imatge mental de persones que no hi senten
gens ni mica i, en consequéncia ens imaginem un con-
junt de caracteristiques que convé corregir del nostre
imaginari.

Efectivament, la major part de les persones amb sordesa hi senten. La sordesa absoluta o cofosi és
molt extraordindria. Es a dir que la major part de les persones amb sordesa conserven restes auditives,
que és alld on intervenen les protesis auditives: aportant un estimul augmentat i tractat a la mida de les

necessitats de cada persona.

Aixi, en funcio de les restes auditives i de les protesis, i de I'entrenament auditiu que hauran fet podran
interpretar millor o no el significat de I'estimul auditiu que perceben, o bé els serd prou clar.

La sordesa és sobretot un problema d'intel-ligibilitat més que no pas de volum.

Cal tenir en compte que quan perdem I'audicid binaural, és a dir, sentir-hi bé per les dues oides de
forma equilibrada, la facultat que perdem és la de localitzar geograficament I'origen dels sons que

percebem.

El nostre cervell té la capacitat de percebre les micronéssimes de segon que triga un so en arribar-
nos a una oida en comparacié amb I'altra, facultat que ens permet saber si el so que percebem estd a la

nostra dreta, esquerra, davant o darrera.

En el moment en qué perdem audicio, la facultat de localitzar I'origen dels sons es veu compromesa i
percebem tots els sons barrejats, com si vinguessin tots del mateix lloc.

D'aquesta manera el problema que pateixen les persones amb pérdua auditiva és de discriminacid
auditiva: han de fer un gran esforg per intentar destriar quins sons pertanyen a la mateixa font i a quina
de les fonts han d’atendre per intentar descodificar-ne el sentit.

Insistim doncs que el problema no és el volum, sind la intel-ligibilitat.
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Les persones amb sordesa parlen!

Com hem recollit a l'apartat de dades estadistiques i consta al document ja citat sobre «dades sobre
la sordesa» de I'Observatori d’ACAPPS, el 97,8 % de les 174.100 persones que segons I'Institut Nacional
d’Estadistica es defineixen com a persones amb discapacitat auditiva es comuniquen oralment, sent
nomeés el 2,2 % del conjunt de les persones afectades les que es comuniquen en llengua de signes.

Les persones amb sordesa no aprenen de manera espontdnia la lectura labial

La lectura labial és una de les principals fonts d'informacié complementdries a I'estimul auditiu que
fan servir les persones amb sordesa per poder facilitar la comprensid d’alld que es diu al seu entorn.
Especialment en espais on I'estimul auditiu que els proporciona la seva protesi no és prou clar,com en
llocs amb moltes persones parlant o amb soroll ambiental.

Les persones que debuten en la sordesa ja d'adultes necessiten passar per un entrenament en
lectura labial amb logopedes professionals, donat que no és una habilitat que s’adquireixi de manera
espontania.

El cas dels infants amb sordesa prelocutiva, en el seu procés d’adquisicid de la llengua oral amb el
suport logopedic, 'adquisicié de I'habilitat de la lectura labial pot ser simultani al de la llengua oral, donat
que es treballa molt la posicié labial per a la correcta pronunciacio. En qualsevol cas, a major rendiment
de les protesis, menys suport hatural en lectura labial.

En alguns casos singulars, en quée hi ha hagut una perdua auditiva progressiva inadvertida, o fins i
tot en algun cas de diagnosi tardana que s’ha pogut observar que les persones han aprés de manera
autodidacta la lectura labial, a vegades fins i tot sense adornar-se’n, com ens exposa el testimoni de
Purificacion Escobar quan ens explica «la lectura labial m’era tant inconscient que realment no em vaig
adonar de com de poc hi sentia fins la pandémia amb les mascaretes».

En molts d’aquests casos convé també un treball de refor¢ d’aquestes habilitats adquirides amb
logopedes per augmentar-les i sistematitzar-les.

Els audiofons i implants coclears resolen el problema

Les protesis auditives suposen una millora espectacular en I'estimul auditiu que aporten a les persones
amb sordesa. L'evoluciod tecnologica de les darreres decades ha assolit fites poc imaginables fa
cinquanta anys. Ara bé, les protesis no resolen totes les dificultats de les persones amb sordesa.

Un dels problemes més destacables en persones adultes son les dificultats de comprensié en entorns
amb soroll de fons, ecos o reverberacions o amb multiples persones interlocutores que es puguin anar
interrompent i romandran malgrat les protesis.

D'altra banda cal tenir present que els audiofons i els implants coclears tecnoldgicament han millorat
moltissim. Aixi com actualment I'estimul auditiu que aporten és de molt bona qualitat, com més antiga
sigui la protesi o I'implant, més diferéncies hi haurd entre I'estimul auditiu que aportin i el que percebien
les persones préviament a la perdua auditiva, si €s que mai hi havien sentit.

Malgrat que I'aveng tecnoldgic de les protesis (audiofons i implants) ha estat molt important, la
capacitat de captar i interpretar els sons no es recupera al 100% i la manera de sentir-hi o de comprendre
sempre quedard afectada i requerird altres suports en situacions concretes.

Sigui pel motiu que sigui, cal tenir present que les protesis auditives no suposen una solucié que es
pugui equiparar amb les ulleres per a les persones amb miopia: te les poses i hi veus bé. En la major part
dels casos les persones amb sordesa cal que facin un treball per tornar a aprendre a interpretar els sons
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quotidians en la forma que la seva protesi auditiva els proporciona. Aqui ens trobem un altre cop amb la
necessitat d'un suport logopédic i també per part de I'audiologia.

A més, en el cas dels implants aporten un estimul diferent, bioeléctric, de manera que per ales
persones que reben un implant quan han sentit els suposa un procés d'adaptacié per aprendre a

reinterpretar de nou els son més quotidians.

L'evoluci6 tecnologica i de I'atencid sanitdria de les persones amb sordesa

Ja fa molts anys que a les persones amb alguna discapacitat se les amagava al si de les families.
Des d'aleshores son moltes les coses que han canviat, tant en la valoracid social de les persones amb
discapacitat com als els recursos emprats per facilitar la seva autonomia personal.

De fet és grdacies a les millores socials, tecnolégiques i en I'atencié social i sanitdria, a més és clar d'una
atencié i estimulaciod intensa des de la familia, que les persones amb sordesa accedeixen de manera
molt maijoritaria (en un 97,8 %) a la llengua oral i gaudeixen de grans nivells d’autonomia personal.

L'evolucié tecnologicai de I'atencié sanitaria de les
persones amb sordesa

Ja fa molts anys que a les persones amb alguna
discapacitat se les amagava al side les families. Des
d'aleshores sén moltes les coses que han canviat, tant
en la valoracio social de les persones amb discapa-
citat com als els recursos emprats per facilitar la seva
autonomia personal.

Evolucié tecnolégica

Aplicacié de la tecnologia digital als audiofons

De fet és grdcies a les millores socials, tecnologiques
i en 'atencid social i sanitaria, a més és clar d'una
atencid i estimulacié intensa des de la familia, que les
persones amb sordesa accedeixen de manera molt
maijoritaria (en un 97,8 %) a la llengua oral i gaudeixen
de grans nivells d’autonomia personal.

Cada persona amb sordesa té una pérdua auditiva singular: perd la capacitat de captar
determinades frequéncies en determinats nivells de volum. Aixd és Unic per a cada personai és la
tecnologia digital la que permet ajustar les protesis a les necessitats especifiques a cada persona

usudria.

A més, el temps que s’ha trigat en diagnosticar aquesta pérdua, el temps que s’ha trigat en protetitzar
(posar una protesi adient sigui un audidfon o implant coclear), 'entrenament auditiu que ha rebut,... Tots
aquests factors i altres de cardcter clinic fan que cada persona amb sordesa percebi i adquireixi una
capacitat d’interpretar els sons que percep molt particular.

Tornant, pero, a la tecnologia, anteriorment els audidéfons analdgics tenien limitacions importants per
poder ajustar 'amplificacioé de les diverses frequencies, segons la corba audiometrica de cada persona. |
especialment I'amplificacid de les frequéncies agudes quedava molt insuficient.

No és fins als anys 90 que comenga a incorporar-se la tecnologia digital a les protesis auditives.
Aquesta tecnologia permet amplificar les frequéncies que a cada persona li calen i incorpora moltes més
prestacions que donen una major qualitat al so que es percep.

D'aquesta manera no és fins aleshores que les protesis auditives comencen a ser realment efectives
per a moltes de les situacions quotidianes en qué les persones amb sordesa necessiten captar el

llenguatge i els sons del seu entorn.
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Incorporacié dels implants coclears a la sanitat publica

Els implants coclears suposen una millora substancial de la capacitat de percebre sons per a moltes de
les afectacions que generen la sordesa. Actualment es prescriuen, per dir-ho de forma resumida, a les
persones que amb audidfons no aconsegueixen un guany suficient com per comprendre el 60 % d'alld
que senten.

Bdsicament consisteixen en un dispositiu electronic extern, el processador, que capta el so, el processa
segons les necessitats de la persona en questi6 i I'envia a través d’ones electromagnétiques a un altre
dispositiu electronic implantat que té uns eléctrodes a la cocleq, saltant-se aixi tots els components de
I'oida mitja i interna anteriors a la coclea. La coclea rep els estimuls eléctrics dels eléctrodes i els envia al
nervi auditiu directament.

No és fins als anys 90 que es fa el primer implant coclear a la sanitat publica catalana. I no és fins
al'any 2019 que la sanitat pablica catalana no garanteix la implantacié bilateral en infants. En adults
encara sén casos molt comptats.

Cal tenir en compte que les primeres persones implantades a Catalunya tenen uns implants amb
un desenvolupament tecnologic diferent a les persones amb implants més recents, de manera que la
qualitat del so que perceben uns i altres &s molt diferent. Si bé actualment s’estan fent implants amb
una qualitat de so molt propera a la que perceben les persones amb bona audicié, cal tenir present que
aquest desenvolupament tecnologic és relativament recent, de manera que hi ha moltes persones amb
nivells entremitjos de desenvolupament tecnologic i que, en consequeéncia, la seva qualitat de so no és de
tanta qualitat. Al capdavall estem parlant de la diferéncia entre els sistemes analdgics i els digitals i del
salt de qualitat que ha suposat en gairebé tots els ordres la incorporacid de la tecnologia digital.

Deteccio: protocol de deteccioé de la hipoacusia neonatal

Un element que cal tenir present &€s que no es fins al 2010 que no es fa obligatori a les maternitats de la
sanitat plblica que als infants recent nascuts se'ls facin proves per comprovar la seva correcta audicio.

Aquest protocol, anomenat «Protocol per a la deteccid precog, el diagnostic, el tractament i el
seguiment de la hipoacusia neonatal» és obligatori també a les maternitats privades des de I'any 2015.
Tot i que aquestes proves es feien en alguns centres abans de la seva entrada en vigor, la data recent
d’implantacié de la seva obligatorietat ens dona mostres de com de recent és tota I'atencid a la pérdua
auditiva en tots els dmbits, també en pediatria.

ez o

Breu resum del procés d’atencié i tractament de la hipoacisia neonatal

Quan a Catalunya es detecta que un infant té€ una pérdua auditiva, se’l deriva immediatament al
centre de referencia de la sanitat publica catalana, I'Hospital de Sant Joan de Déu, on li faran un seguit
de proves i, paral-lelament contactaran amb el CREDA (Centre de Recursos Educatius per a la Deficiéncia
Auditiva) de la zona d'influéncia de la familia.

Des de la vessant clinica, I'Hospital posard uns audiofons si s’escauen i un cop els resultats de les
proves pertinents ajudin a determinar si és un infant candidat a implant coclear, en cas que ho sigui, en
uns vuit o deu mesos es procedird a fer I'operacié per a I'implant.

En aquest periode I'infant portard audiofons, malgrat que segurament el guany que li ofereixin no sigui
suficient, perd és una mesura necessdaria per assegurar I'estimulacio de les neurones implicades en el
processament del so i I'audicio.
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Sigui o no candidat a implant coclear, la familia de I'infant contactard amb el CREDA que comencgard
un procés de treball logopédic que haurd de permetre a l'infant adquirir la llengua oral i donar eines a la
familia per afavorir I'estimulacié auditiva del seu fill o filla.

Obviament en aquest periode, la familia passa pel canvi en les seves expectatives, donat que no
preveia tenir un fill o filla amb una discapacitat, passa per la por de la limitacié que viurd el seu infant
partint dels prejudicis i idees preconcebudes que encara avui es tenen sobre la sordesa, passen per la
incertesa de la diagnosi i del tractament que pot trigar algun mes en concretar-se, passa al capdavall
per un conjunt de situacions estressants i que acabaran per concloure que hauran de canviar algunes de
les seves rutines més enlld del qué esperaven en tenir descendéncia.

La familia passa pel canvi en les seves expectatives, donat que
no preveia tenir un fill o filla amb una discapacitat, passa per la
por de la limitacid que viurd el seu infant partint dels prejudicis

i idees preconcebudes que encara avui es tenen sobre la
sordesq, passen per la incertesa de la diagnosi i del tractament
que pot trigar algun mes en concretar-se, passa al capdavall per
un conjunt de situacions estressants.

Debut en la sordesa durantels 4 o 5 primers anys de vida

Hi ha casos en qué els infants superen el cribratge neonatal, perd que amb posterioritat es manifesta
la pérdua auditiva en grau lleu, de manera que ni és facil de detectar ni sovint I'infant estd encara en
condicions d'expressar-ho.

Aquesta perdua auditiva, amb el consequent endarreriment en el seu tractament pot arribar a impedir
un desenvolupament harmonic o esperat de la parla.

Deteccio6 de la pérdua auditiva en adults

Cal dir que hi pot haver moltes causes diferents que motivin la pérdua auditiva en persones adultes.
Malalties que porten associada I'afectacioé de I'oida, medicacié ototoxica, infeccions, causes genétiques.

Algunes de les causes es poden produir d'una manera progressiva, d'altres amb pérdues molt
significatives de forma sobtada.

El centre de referéncia de la sanitat publica catalana per a implants en adults és 'Hospital de Sant Pau,
tot i que I'Hospital Germans Trias i Pujol també compta amb una unitat especialitzada.

Normalment, sila pérdua és sobtada i significativa, es fa una derivacié a I'especialista, al servei
d'otorrinolaringologia, que fard les proves necessdries i determinard la causa i la gravetat de la pérdua.

En funcié d’aquests factors, li serd recomanable una protesi o una altra (audidfon o implant: Iimplant
es posa en determinades causes quan la comprensioé és inferior al 60 %).
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La cobertura sanitdria insuficient de les protesis auditives

Un problema de la sanitat pdblica catalana és que, com que els audiofons no estan coberts per a
majors de 26 anys, molt sovint els especialistes (o en alguns casos directament els metges de familia)
deriven la ciutadania amb pérdua auditiva a les cases comercials de protesis, sense informar dels serveis
de I'Hospital de Sant Pau.

De manera que, en casos en qué la sordesa és progressiva (molts), un cop arribessin a un cert nivell
de manca de comprensié podrien esdevenir candidats a implants coclears, la qual cosa milloraria molt
la seva qualitat d'audicié i aconseguint un estalvi important per les families, donat que els implants si que
estan coberts per la sanitat publica.

Cal tenir present que el cost d’'un audidfon ronda els 4.000 € i pot arribar als 7.000 € i que la seva vida
mitjana esta definida en quatre anys es recomana la seva renovacid. Imaginem-nos si es porten dos
audiofons.

D'aquesta manera, tot i que la sordesa en persones adultes tal com ens dibuixen les estadistiques
és una afectacié de la salut més prevalent en sectors de poblacidé amb menys recursos, el seu correcte
tractament és a I'abast de cada cop un percentatge menor de poblacid.

El neguit del desconeixement
El desconeixement dels circuits medics.

Una realitat que ens trobem a ACAPPS és que moltes persones amb sordesa o families ens arriben sense
conéixer al detall I'itinerari meédic que seguiran.

Aquest desconeixement no fa més que augmentar el neguit i el sofriment de les persones amb
sordesailes seves families.

Cal dir que en ocasions els professionals sanitaris han transmeés aquesta informacid, perd que entre
el temps limitat amb qué compten per a I'atencié de cada pacient i 'impacte emocional que reben les
persones quan sén ateses als centres medics, es tracta d’informacié molt dificil de retenir.

El desconeixement dels circuits administratius.

Passa una cosa semblant amb els circuits administratius. Com serd I'atencié que rebrd el meu infant
al sistema public d’educacié? Com serd el procés per obtenir el Certificat de Discapacitat? Com sera el
procediment per a l'adquisicié de la incapacitat laboral? Quant trigaran tots aquests tramits?

Tota aquesta incertesa, sumada a la incertesa clinica i a la suma d’estereotips que tenim sobre la
sordesailes opcions de desenvolupament personal de les persones que la pateixen suposen un altre
factor d'estres afegit.

La pluralitat de les capacitats de les persones amb aprofitament de les protesis de manera que, amb les
sordesa que es comuniquen oralment. protesis i mentre no hi hagi sorolls, ecos i reverberacions

Totes aquestes informacions ens donen una idea de la seva comunicacié serd de molta qualitat i no neces-
la pluralitat de capacitats que poden desenvolupar les sitaran altres mesures de suport com la subtitulacio
persones amb sordesa per comunicar-se. o bucles magneétics.

Ens trobem persones que només poden comuni- El mateix passa amb les habilitats auditivesila
car-se amb qualitat en entorns sonorament controlats, lectura labial, hi ha qui en té un domini molt acurat
malgrat portar protesis i persones que tenen un gran i d'altres que no tant o no gens.
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D’aquesta manera cal entendre que les mesures
de suport ala comunicacid oral sén necessdaries totes
per fer qualsevol activitat o installacié accessible a les
persones amb sordesa que es comuniquen oralment,
pero per fer-les accessibles a una persona en concret
caldrd demanar-li qué és el qué necessita, per aixi
estalviar-nos de disposar-les totes.

Estrés i fatiga auditivai visual

Una darrera consideracié a exposar sobre les
persones amb sordesa és que poden manifestar certa
fatiga en situacions de comunicacié de llarga durada.

La concentracidé que necessita una persona amb
sordesa per seguir la comunicacié pot arribar a ser
molt intensa: discriminar auditivament, reinterpretar
i descodificar nous estimuls auditius, combinar diverses
fons de captacié d'informacié com la lectura labial amb
la captacio dels estimuls auditius que proporciona la
protesis, rebre permanentment un so amplificat o fins
i tot la subtitulacio...

El mateix passa quan la persona és inexperta en la
lectura labial, que acumula fatiga visual per I'esforg
d'interpretacié permanent que ha de fer.

Aixd comporta que les persones amb sordesa puguin
manifestar esgotament en situacions de comunicacid
d'una durada llarga i sense recessos.

L'accessibilitatiels recursos al’abast
de les persones amb sordesa?®

Una altra dindmica que identifiquem de forma
recurrent a ACAPPS és la manca d'informacid que tenen
les persones amb sordesa i les seves families sobre les
mesures de suport a la comunicacié oral per fer-los
accessible la informacié i la comunicacid.

Una gran part de les persones amb sordesaq, espe-
cialment les generacions més joves que han viscut
una atenci6 i deteccidé primerenca, poden desenvo-
lupar gairebé qualsevol activitat professional amb una
adaptacio relativament senzilla.

| poden participar en moltes activitats socials, com
anar al teatre, a partir de la tecnologia de I'accessibi-
litat que cada cop estd més estesa al territori, tot i que
queda un bon tram del cami per recorrer.

Bucles magneétics, emissores FM, subtitulacié en
directe i lectura labial sén recursos basics per a fer qual-
sevol activitat accessible a les persones amb sordesa,
que a més, estan reconeguts a la legislaciod vigent?'.

Lectura labial
La lectura labial és una de les principals mesures
de suport a la comunicacié oral. Es factible en la curta

distancia i en distdncies de més de dos o tres metres
comencga a perdre efectivitat.

Per ser Gtil Sbviament requereix que hi hagi una bona
illuminacid, que les persones estiguin a la mateixa
algada, que no hi hagi res que modifiqui el moviment
dels llavis (un xiclet, un boligraf,..) que la persona que
parla estigui de cara a la persona amb sordesa, que el
microfon no tapi la boca,...

En actes publics, a menys que es projecti una imatge
de la persona interlocutora no acostuma a ser una
opcid suficientment valida.

Bucle magnétic

Consisteix en un aparell que es connecta al sistema
d'dudio de la sala i que transforma el so de tot el que
es diu en un camp d'ones magnétiques que capta la
protesis auditiva de la persona amb sordesa que dis-
posa del programa T (bobina) per d’aquesta manera
sentir el so dels seus interlocutors directament, evi-
tant-se tot el soroll de fons i la pérdua d'intensitat
i claredat.

Es requereix d'una instal-lacié prévia que pot ser
provisional o permanent (que necessita de la realitzacié
d'obres).

Es pot posar en un mostrador, en una sala d'atencié
o en auditori. Els dos primers casos ho requereixen obres.

Emissora FM

Es un dispositiu amb un emissor de radio-frequén-
cia connectat a un microfon de corbata, similar a les
petaques que posen a les persones a la televisiéd amb el
microfon sense fils.

Aquest emissor envia per ones de frequéncia modu-
lada (FM) a un receptor que té la persona amb sordesa
que pot o bé posar-hi uns auriculars o bé un bucle
magnétic individual que li enviard directament el senyal
acustic per ones electromagnétiques a la seva protesi
auditiva.

El resultat final és que el so arriba de les persones
interlocutores a les persones amb sordesa directament,
estalviant-se el soroll de fons i la pérdua de claredat
que aporta la distancia.

Per evitar que totes les persones que parlen hagin
de passar-se el microfon de I'emissor, es pot instal-lar
un sistema estacionari connectat al sistema de so de
la sala.

Subtitulacié en directe

Hi ha persones que no tenen un aprofitament
suficient de les seves restes auditives, un entrenament
suficient en lectura labial, o la distancia no la permet,
de manera que es fa imprescindible la subtitulacid en
directe.
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Aixd suposa que, mentre una persona parla, una
altra transcriu alld que es va dient, complint una nor-
mativa concreta dissenyada per a la subtitulacid per
a persones amb sordesa: UNE 153010:2012.

Cal tenir present que parlem sempre més rapid del
que es pot transcriure, de manera que la subtitulacié
serd inevitablement una sintesi d'alldé que es diu.

Es important tenir-ho present quan es diuen coses
que resulta imprescindible que les persones amb
sordesa coneguin amb total precisid.

La instal-lacié es pot fer de diverses maneres:

« Una persona subtituladora professional seu al costat
de la persona amb sordesa i va transcrivint alld que
es diu en un ordinador. La persona amb sordesa
pot veure directament la transcripcid a la pantalla
0 en una pantalla addicional que duplica la de la
subtituladora.

+ Una persona subtituladora professional en un espai
reservat per a técnics perd amb capacitat per sentir
tot el que es diu subtitula i els subtitols es projecten
a una pantalla que pot veure tota la sala, de manera

que les persones que prenen la paraula poden
veure en tot moment si alld que diuen estd subtitulat
amb suficient claredat i precisid en els extrems més
delicats.

Aquesta opcid es combina tot sovint amb la pro-

jecci6 en una pantalla de la cara de les persones
interlocutores facilitant aixi la lectura labial

20. Font: Documents dels models de peticidé de mesures

21

de suport a la comunicacié oral a I'admbit Judicial de la
Federacié ACAPPS.

Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las
lenguas de signos espafolas y se regulan los medios de
apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas; DECRET 209/2023, de
28 de novembre, pel qual s'aprova el Codi d’accessibilitat
de Catalunya.
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Moments d'interes clau en la vida
d’una persona amb sordesa

Els professionals de la salut emocional que
treballin amb persones amb sordesa han
d’estar particularment atents a certs moments
claus enlavidade les persones del col-lectiu,

ja que poden representar reptes caracteristics
del moment vital en quiestio, tals com el

desenvolupament de la identitat, la integracio

o s

socialiles dificultats en el sistema educatiu

Si aquests reptes s6n entesos per part dels profes-
sionals, podrien brindar un servei fet a mesura per

ala persona amb sordesa. Cal mencionar que, si bé
aquestes situacions seran viscudes de forma dife-

rent per cada individu (segons factors com el primer
moment de pérdua d’audici6 i el comportament de

les persones del seu entorn), els escenaris descrits

a continuacié descriuen, en linies generals, I'experiéncia
d'una gran quantitat de persones del col-lectiu.

Infancia, diagnosii adquisicio

delllenguatge

Els primers anys de vida d'un infant amb sordesa
son crucials per al seu desenvolupament personal,
i les barreres comunicatives poden dificultar-ne el seu
desenvolupament de forma molt significativa; si és el
cas que l'infant en questid ha perdut I'audicié abans

d'obtenir el llenguatge, o ha nascut sense sentir-hi,

pot experimentar dificultats en I'adquisicid de la seva
primera llengua si no compta amb protesis auditives
eficients, suport logopédic i estimulacid primerenca,
aprenent-la més lentament del ritme general. La
psicologa Victoria Gonzdlez ens explicava les conse-
guencies d'aixo: «el desenvolupament del llenguatge
de forma primerenca és critic per al desenvolupament
cognitiu»; a part, cal tenir present que el llenguatge
conforma la nostra capacitat de representar el mén
que ens envolta i la nostra propia realitat, de manera
que pot afectar a I'expressid de desitjos i emocions, la
comprensidila interaccid amb el seu entorn, dificultats
que poden provocar sentiments d'aillament i frustracié
en el nen amb sordesa. El testimoni 3, mare d’'un nen
amb sordesa, ens va comentar que veu en el seu fill
aquesta frustracio «(la sordesa) I'ha afectat en temes
de conducta, certs moments en els quals no sent bé els
gestiona amb una mala conducta, i es mostra frustrat
i desafiant».
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Anys d’escolaritzacioé i educacio

Fem un apartat especific sobre escolaritzacié sepa-
rant-lo d’'infancia perqué com a procés i entorn té unes
caracteristiques especifiques de rellevant interés.

En primer lloc, cal destacar que I'escenari actual
no té res a veure amb els escenaris que han viscut les
persones amb sordesa adultes que han participat en
les entrevistes. Avui, des del moment en qué un infant és
diagnosticat, el CREDA de la seva zona entra en con-
tacte amb la familia per acompanyar tot el procés tal
com s’explica en I'article especific sobre el tema.

Aquesta relacidé permet una estimulacié primerenca,
tant des dels serveis educatius com des de I'assessora-
ment que els CREDA fan a les families. En consequéncia,
els resultats académics dels infants amb sordesa
escolaritzats a casa nostra sén molt semblants als de
la resta de I'alumnat. Tanmateix, sén anys en qué els
infants viuran situacions que els poden generar afecta-
cions en la seva salut emocional.

Quan els infants amb sordesa entren al sistema
d’educacio6, es troben amb nous reptes, tals com la difi-
cultat de comunicacid, sobretot si és la Unica persona
amb sordesa en el seu entorn. Dificultats comunicatives
amb els seus companys i companyes que pot dificul-
tar la creacidé d'amistats i la participacié en activitats
socials, ocasionant sentiments d’exclusio.

Ens comenta una de les professionals que va
respondre el nostre formulari en linia: «Vora els 8 anys
els nens comencen a ser conscients de les diferencies
amb els altres nens, i a partir d'alla depenent de les
dificultats poden apareéixer conductes explosives per
la no comprensié del que estd passant, el sobre esforg

constant per adaptar-se, i emmascarar les dificultats
els pot resultar esgotador en 'dmbit emociona». Des

del punt de vista d'una mare d'un nen amb sordesa, el
testimoni 4 ens va dir: <no m’‘agrada que (el meu fill) se
senti diferent. No m’agrada que vagi a un casal on hi
hagi piscina, perqué es treuen els audiofons i no sent bé
amb els seus amics».

A part, també poden aparéixer dificultats educa-
tives; si els recursos d’atenci6 a la diversitat del nostre
sistema educatiu esdevenen insuficients o arriben amb
algun retard, o el professorat no té prou coneixement,

o sil'infant ha patit algun endarreriment en el diagnostic
que es traslladi a 'adaptacio a les seves protesis o al
desenvolupament les seves habilitats cognitives quan

li correspondria per edat, és possible que el rendiment
acadeémic de I'alumne no sigui I'esperat per a alumnes
de la seva edat. A més a més, la sordesa pot ser un
motiu pel qual I'alumne sigui marginat per part dels
companys, tal com mostra la recerca feta per FIAPAS on
es veu comun 27 % dels infants de 12 a 17 anys amb sor-
desa manifesten haver viscut alguna situacié de rebuig
o assetjament a causa de la seva discapacitat.

Purificacién Escobar, psicologa amb sordesa, va
viure exactament aquesta situacié en la seva infantesa:
«el meu primer record (amb la sordesa) van ser els
matins d’escola perduts i les males notes».

Aixi, tenint en compte el que joa hem esmentat dels
resultats academics actuals dels infants amb sordesa,
ens estem referint als casos en qué es poden produir
alguna d'aquestes circumstdncies esmentades.

Cal esmentar que I'adaptacid a les persones amb
sordesa es redueix progressivament a mesura que
I'estudiant va superant cicles formatius; la secundaria
post obligatoria estd menys adaptada que les etapes
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obligatories (primaria i secundaria obligatoria),

i 'educacid universitaria estd menys adaptada que la
secunddria. El testimoni 11 ens va dir «L‘adolescéncia
és un altre periode critic. La preadolescéncia i el canvi
ala ESO, on (I'alumnat) ha de tornar a conéixer a altres
companys i configurar les seves adaptacions un altre
copn. Pel que fa a la universitat, Yanethe Osorio ens va
comentar que va patir manques d'adaptacié per part
de dos professors «Jo estava fent un esfor¢ molt gran,
ino em va fer molt de cas. L'Gnic recurs va ser gravar
les classes».

Adolescénciaidesenvolupament
d'identitat

L'adolesceéncia, tal com hem comentat abans, és un
periode critic per al desenvolupament de la identitat
d’'un mateix, i sovint adolescents amb sordesa es troben
amb obstacles en I'establiment de relacions socials. Les
barreres comunicatives poden dificultar les relacions
tant d’amistat com romantiques, dificultat que pot por-
tar a sentir solitud i baixa autoestima.

Dues de les professionals que hem entrevistat parlen
sobre la delicadesa d'aquest periode vital; Victoria
Gonzdlez ens va comentar que «la dificultat de I'ado-
lescéncia (per a una persona amb sordesa) rau en el
desenvolupament social»; Mireia Ruiz, psicologa amb
sordesq, va compartir la seva opinid, influenciada per
la seva experiéncia «a I'adolescéncia la dificultat rau
en les amistats, les relacions i el fet de ser una persona
diferent. T'has de buscar el teu lloc i lluitar contra el
prejudici».

Adultesa: el treballila vida
independent

El moment d’insercié al mercat laboral i el desen-
volupament de la carrera professional és un periode
vital clau per a les persones amb sordesa, donat que
es poden veure discriminades i amb una maijor dificul-
tat per obtenir els mateixos resultats que les persones
oients. Cal esmentar que la forma més comuna per
accedir a un lloc de treball nou és una entrevista de
feina, esdeveniment que es basa en la interaccid entre
dues o més persones.

En la dificultat de trobar feing, el testimoni 1 ens va
parlar extensament, dient que «el tema de buscar feina
no és facil, perqué vagis on vagis (la sordesa) et resta
un poc, perqué no pots agafar el teléfon, o perque

tenen que estar més atents a tu que a la resta, s’han
d‘adaptar durant les reunions...».

El testimoni 1, professora, també comenta les dificul-
tats patides en el moment de canviar de centre: «cada
cop t’has de presentar, comunicar (la sordesa) als teus
companys, conéixer als alumnes... i quan els coneixes
bé a tots, t'has de canviar de centre, i aixi cada any».

Un fet que hem trobat interessant és que dues per-
sones amb sordesa que hem entrevistat, el testimoni1i
la psicologa Mireia Ruiz, ens van parlar sobre com trobar
feina al sector public li semblava una millor opcid. El
testimoni 1 menciona com «ja no puc ser acomiadadan,
i Mireia Ruiz va comentar que «(el funcionariat) va ser la
meva solucié per trobar feina sense dependre de tenir
sort a I'entrevista».

A més a més, una persona amb sordesa també pot
trobar dificultats comunicatives a I'hora de mantenir
relacions naturals de la vida adulta, tals com tenir un
fillo anar al metge. En aquest aspecte destaquen dues
anécdotes de dos testimonis entrevistats;

Gabriela Rodriguez, psicologaii filla de mare amb
sordesqa, comenta que la seva mare es va angoixar molt
amb el ritme de vida que ella i el seu germa portaven
de joves; «<el meu germa i jo teniem una socialitzacié
explosivaq, i tinc la sensacié que per la meva mare
era massan». El testimoni 2, dona amb presbiacusia,
comenta el seu neguit a I'hora d'operar-se; «a mi
I'operacié m'és igual, pero jo he d’entrar amb I'audio-
fon i no puc, i aixi no sento als metges. A més, porten
mascaretes... No els sento si em diuen que em posen
I'anestgsia. (...) Jo parlo amb el meu metge i amb
I'anestesista, i diuen que ho tindran en compte, pero
el dia de I'operacié et rep I'auxiliar o I'infermer, i parlar
amb el metge no ha servit de res».

Tercera edat

Amb l'edat, les persones amb sordesa poden expe-
rimentar com les problemdatiques caracteristiques
d’aquesta etapa vital, com la soledat i 'empitjorament
de la salut, es poden veure accentuades.

En aquest aspecte destaca el relat del testimoni 2,
una dona amb presbiacUsia, que comenta com se li
han ajuntat diferents problematiques de salut amb la
sordesa i la seva viudetat. A part d'aixd, comenta que no
se li va oferir suport emocional fins molt tard. Comenta
que el que més li estd costant és aprendre a viure amb
la defuncié del seu marit. En I'entrevista ens va comen-
tar que «amb el meu marit andvem a tot arreu junts,

i el que jo no sentia ho sentia ell. | ara que estic sola
tinc moments complicats». Aquest mateix fenomen va
ser citat per la psicologa amb sordesa Yanethe Osorio
quan la vam entrevistar.

Pagina 64

Federacié ACAPPS - Salut Emocional i Sordesa



Hipoacusiai salut mental.
Aspectes psicologicsisocials
de la discapacitat auditiva

Al preambul de la constitucio de I'OMS, es
defineix el concepte de salutcom «l'estat de
benestar fisic, mentali social, i no nomeés

I'abséncia de malaltian».

Felipe Yagiie, Psicoleg, psicoterapeuta
Eduardo Brignani, Psicoleg i psicoterapeuta
Josep Pasqual, Psicoleg i psicoterapeuta

La hipoacusia, en les diferents causes i graus, suposa
una de les principals discapacitats croniques ales
nostres societats modernes, per la qual cosa atendre
i estudiar no nomeés les seves causes, sind també les
seves repercussions, és una questio de salut publica.
En aquesta linia, nombrosos estudis assenyalen
una prevalenca més gran de trastorns psicologics en
persones amb perdua d’audicié. Estudis que responen
conjuntament a una hipotesi central: les dificultats
en la comunicacié generen un desgast per estrés en
la majoria d’ambits, afectant no només I'experiéncia
quotidiana, sind també el projecte vital de les persones.
En aquest article no podem revisar totes les investi-
gacions existents, pero si resulta interessant assenyalar
les variables que intervenen en la resposta emocional
i conductual en la condicié d’hipoacUsia, destacant aixi
alguns factors moduladors que faciliten una adaptacio
idonia al medi o que interfereixen en la mateixa.

Model d’estrés-vulnerabilitat

La pérdua o deficiéncia de la capacitat auditiva no
és causa per se de trastorn psicologic, sind les conse-

quéncies que es donen en la interaccié amb un context
majoritari de persones oients, que configuren els espais
i els modes de vida d’acord amb una determinada
capacitat auditiva. Aixi, 'impacte psicologic relacio-
nat amb la hipoacUsia no només té a veure amb la
dificultat o abséncia de comunicacio, reduccié de la
informacid i el desenvolupament integral de la persona,
siné també amb I'estigma que ha d’enfrontar en els
diferents dmbits socials.

Més enlld de les investigacions al respecte, que
intenten explicar o establir tipologies de les variables
intervinents, és evident des dels aspectes més teorics
que la hipoacUsia estard estretament relacionada amb
una prevalenca més gran de trastorns mentals a través
d'efectes o consequéncies psicosocials com:

« Reducci6 de la informacié de I'entorn.

- Dificultats comunicatives propies i barreres
ambientals.

« Sobreesforg continuat per formar parti romandre en
els diversos dmbits socials.

- Estats compensatoris d’hiperatencié
o hipervigilancia.

Aquests son constructes cognitius que correlacionen
amb conductes com la inhibici6 social, I'aillament, la
inactivitat o evitacid d'experiéncies, generant alhora
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sentiments de baixa autoestima i baixa percepciod
d'autoeficdcia i auto competéncia.

Aixi és com podem entendre la hipoacusia i les seves
consequencies com a causa d'estres sostingut en el
transcurs dels diferents dmbits i rols de la persona amb
problemes d'audicid. El model d’estrés-vulnerabilitat
és un marc tedric que ens explica que la preséncia
d'estrés continuat augmenta la probabilitat de tenir una
exposicio a la malaltia, afectant la resposta immune
i la regulacié emocional. Es per aixd que I'exposicid
continua a l'estrés generat per la hipoacusia, a mitja
termini, pot ocasionar respostes no adaptatives apa-
reixent aixi trastorns d'’adaptacié, trastorns d'ansietat
i/o depressius.

El desig de participacio social i les dificultats per
fer-ho sovint aniran acompanyats d’'un sobreesforg,
esgotament i frustracio, aixi com sentiments de solitud
i aillament. D'altra banda, la por de no poder entendre

« Adolescénciaijoventut: Dificultats per ala par-
ticipacié social i la inclusié en grups d’iguals, en
moments en qué es desenvolupa la personalitat
socialilaidentitat.

« Edat adulta: Les carregues familiars i les responsabi-
litats socioecondmiques poden ser factors d'estres
en aquesta etapa, tenint en compte també les
dificultats d’accés al mercat laboral.

« Tercera edat: Es calcula que una tercera part de
les persones més grans de 65 anys presenten una
hipoacUsia de major o menor grau, podent donar-se
aixi una série d'efectes negatius en la qualitat de
vida, com sén: inhibicid social, més deteriora-
ment cognitiu, sensacid de solitud, predisposicio
a accidents, més irritabilitat, simptomes d’ansietat
i depressié en general.

Un afrontament actiu i flexible ens apodera en definitiva
per accedir o generar recursos interns i externs Gtils, com
son, per exemple, el suport en associacions, professionals
de suport o I'Gs d'audiofons, implants i tot tipus d’elements

d’accessibilitat disponibles.

i no poder interaccionar adequadament en situa-
cions noves genera estats d'ansietat i ens pot portar

a evitar-les. De la mateixa manera, 'amenaga de patir
més perdua d'audicid pot anar acompanyada de
simptomes d'ansietat per sentir també pérdua de pos-
sibilitats i oportunitats.

Factors de variabilitat

No hem d'obviar que en el probable con-
tinu de dificultats de comunicacio-vulnerabilitat
al'estrés-trastorns emocionals, hi haurd una amplia
variabilitat atenent factors moduladors, els quals
comentem a continuacié com a etapes vitals:

« Infancia: Sovint es donaran dificultats o restriccions
comunicatives entre nens i les seves families per no
tenir sistemes comunicatius compartits, i aixi, difi-
cultats en els vincles familiars. També es pot donar
meés probabilitat de fracds escolar. A més, també es
poden donar dificultats en el diagnostic que pugui
endarrerir o interferir el desenvolupament.

Afrontament i personalitat

La privaciod dels sons quotidians, de la mUsica, de
les rialles, la distorsioé de les converses, la reduccid de
la informacié sembla evident a hores d'ara que reper-
cutira facilment en els nostres estats d’anim i aixi en
el nostre desenvolupament vital, perd cadascun de
nosaltres tenim una manera diferent d’adaptar-nos
ales limitacions, a les pérdues o a les diferents capa-
citats, als entorns exigents i a les experiéncies que tenim
digriament. Els modes d’'afrontament més passius, més
centrats en 'emoci, interferiran els processos adapta-
tius, en canvi, afrontaments més actius i centrats en I'eix
problema-solucid, pronostiquen respostes adaptatives
davant de possibles situacions didries d’estrés, barreres,
vivéncies noves, etc.

L'acceptacioé facilita aquest afrontament actiuy, i,
alhora, enforteix la primera, i d'igual manera, també
és clau l'assumpci6 de la realitat, incorporant-hila
condicid d’hipoacuUsia i les seves consequéencies. Totes
aquelles estratégies cognitives i conductuals que afa-
voreixin I'autoestima, la percepcid d'autoeficdcia, aixi
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com la de competéncia, correlacionen amb el benestar
personal. Enfortir les habilitats socials permetra també
el suport en dmbits i cercles diversos. Un afrontament
actiu i flexible ens apodera en definitiva per accedir

O generar recursos interns i externs Gtils, com sén, per
exemple, el suport en associacions, professionals de
suport o I'Gs d'audidfons, implants i tot tipus d’elements
d’'accessibilitat disponibles.

Causai tipus de pérdua auditiva

Quan es dona una hipoacusia congenita, 'acomo-
dacid a la propia condicid pot ser notable, encara que
sempre es donard un estrés determinat per a 'adapta-
ci6 a un context de vegades hostil o inadequat. D'altra
banda, quan la pérdua és sobrevinguda, es donard
inevitablement un procés adaptatiu o un dol personal.
Una pérdua progressiva en el temps pot afavorir una
acomodacié gradual, encara que en la majoria dels
casos s'accedeix tard als recursos técnics i socials.
Quan siguin causes accidentals, inesperades per

traumes o negligéncies meédiques, I'acceptacié de la
condici6 pot trigar a arribar i el prondstic sera pitjor.
Podem pensar que la pérdua més gran correlacio-
nard amb més problemes emocionals, encara que
no deu ser aixi, ja que sera pitjor 'accés i I'adquisicid
d'ajudes técniques, les quals poden ser rebutjades en
hipoacUsies intermedies.

Cercle sociofamiliar

En qualsevol tipus de discapacitat, limitacions per-
sonals i restriccions socials, el suport familiar en edat
primerenca i també d’amics o grups socials ala resta
de les etapes vitals, serd basic per al desenvolupa-
ment integral de la persona amb hipoacusia i per a la
sostenibilitat de I'estrés en la interaccié amb I'entorn.
Tant el suport emocional com el suport instrumental
faciliten I'accés als diferents ambits, la supressié de
barreres i la normalitzacié d'un projecte vital. Encara
més, quan la discapacitat té a veure amb dificultats
d'accés pel llenguatge i la comunicacid, ja que un dels
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riscos derivats és la inhibicié social i és sabut que les
relacions sociofamiliars actuen com a protectores
contra estats d’'ansietat i depressio.

Entorn sociodemogrdific

S6n multiples els factors que es donen al nostre
entorn que faciliten, protegeixen, o per contra, inter-
fereixen en la vida didria de persones sordes. Els nuclis
de poblacié menors poden afavorir la integracié social;
en canvi, es pot dificultar 'accés a ajudes técniques
o a entitats associatives on trobar suport emocional
i funcional. El possible accés als suports com audidfons,
implants coclears, aixi com els ajustaments raonables,
en espais educatius, laborals, culturals, ociosos i espor-
tius, facilitaran I'accessibilitat i aixi la normalitzacié de la
participacié social de persones sordes. Aixo es dona en
societats com la nostra, tot i que no estan exemptes de
barreres comunicatives, fins i tot amb la implementacid
dels ajustaments d’accessibilitat que promouen les

nostra autoestima, autonomia i percepcioé d'eficdcia, ens
disposen a I'Us, el coneixement i 'aprofitament d'aquells
recursos que trobem al nostre entorn educatiu, laboral,
cultural, social, etc. I alhora tots aquests recursos que
permeten la participacio social i el nostre desenvolupa-
ment en diversos dmbits, repercuteixen positivament en
I'afrontament actiu de la discapacitat.

Segons les teories de 'Apoderament de finals del
segle XX, son les societats, institucions i organitzacions
socials apoderades les que creen individus apode-
rats. Una societat inclusiva és aquella que disposa dels
recursos necessaris perque els seus diversos ciutadans
gaudeixin de la mateixa accessibilitat als seus entorns.

Encara hi ha barreres importants en els recursos
disponibles per a persones amb sordesaq, i un exem-
ple son els serveis de salut mental, a causa de la dificil
accessibilitat comunicativa i la no disposicid de pro-
fessionals preparats. Sens dubte, €s una de les barreres
que interfereixen en el benestar de les persones amb
sordesq, i cal destacar-la com un dels recursos externs
a desenvolupar.

Entendre la salut mental de les persones sordes dins
d’'un marc teodric d’'ajust psicosocial a la condicid personal
de vulnerabilitat i a I'entorn, sovint exigent i hostil

politiques sobre drets humans i discapacitat. A la con-
vencio sobre els drets humans de les persones amb
discapacitat, els diversos estats entre els quals s'inclou
Espanya i Catalunya, es comprometien a desenvolupar
politiques per promoure I'accessibilitat als diversos
entorns i anar aixi cap a societats inclusives, on tots els
seus ciutadans disposin de les mateixes oportunitats.
Cada aveng en accessibilitat i inclusié és un aveng
també en el benestar personal i la salut mental de les
persones amb discapacitat, aixi com també en el de les
persones amb sordesa.

La importancia dels recursos

Sila diversitat en la comunicacid, la pérdua d'infor-
macid, 'esgotament per I'esforg, la reduccid social i els
sentiments d'incomprensié formen part del problema,
els recursos interns i externs formen part de les solucions.
Els més relatius a l'individu, a la seva historia, personalitat
i cultura, i els que podem trobar més enlld de si mateix,
estan en interrelacié continua. Es a dir, aquells trets
personals o estratégies adaptatives que enforteixin la

Conclusions

Es proposa entendre la salut mental de les persones
sordes dins d'un marc tedric d'ajust psicosocial ala
condici6 personal de vulnerabilitat i a I'entorn, sovint
exigent i hostil. Es un procés adaptatiu en qué aspectes
cognitius, conductuals i emocionals interactuen entre s,
ien que l'assumpcid de la realitat i 'adopcid i generacioé
de recursos, tant interns com externs, resulten clau per
aconseguir el benestar.

El model d’estrés-vulnerabilitat ens explica la pre-
valenga més gran de repercussions psicologiques en
el col-lectiu de persones amb sordesq, i com algunes
variables personals i socials modifiquen I'impacte: el
moment vital, el tipus d'afrontament personal, la causa
i tipus de la pérdua, el suport sociofamiliar i 'entorn
sociodemografic en son algunes.

Davant la vulnerabilitat a I'estrés del collectiu amb
que tractem, resulta clau afavorir tots aquells factors que
promouen els recursos interns de l'individu, aixi com els
recursos externs que puguin reduir l'impacte emocional
per a un benestar personal optim, inclosa la salut mental.
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Acompanyament del CREDA
Catalunya Centralales
families amb infants amb

perdua auditiva

Abans de comengar a explicar
I'acompanyament del CREDA CC es considera
necessarifer una petitaintroduccié amb
aspectes basics per tal d’entendre millor la
classificacié de la perdua auditiva.

Marta Quintana CaraltiLourdes Albets Segura
Psicopedagogues CREDA CC

La pérdua auditiva es pot classificar tenint en compte els
segUents pardmetres:

El moment d'aparicid: en el naixement, en I'etapa
prelocutiva i en I'etapa poslocutiva.

Localitzacié de la lesid que produeix la hipoacusia: des
del CREDA atenem de forma general a 'alumnat amb
diagnostic d’hipoacusia neurosensorial, en alguns
casos també quan es donen hipoacusies transmis-
sives croniques.

— Graude pérdua:

— Pérdua auditiva lleugera: entre 20 i 40 dB.

— Pérdua auditiva moderada: entre 41i 70 dB.

— Pérdua auditiva severa: entre 71i 90 dB.

— Pérdua auditiva profunda: més de 90 dB.

— Cofosi: no hi ha restes auditives.

— érdua auditiva unilateral: una de les orelles té un
grau de pérdua.

En funcié d'aquests pardmetres caldra avaluar de
forma individual i personalitzada el nivell de llenguatge
de cada infanti/o jove.

Els CREDA tenim la Unitat de Valoracid i Orientacid
(UVO) en qué s'estableix el tipus d’'atencid idonia per
a cada alumne tenint en compte les seves necessitats
especifiques i s'ofereix: seguiment audiologic, seguiment
logopédic i/o atencié logopédica.

Descripcio del procés d’'acollidad’una
familia al servei del CREDA.

Actualment, a Catalunya existeix un protocol de
coordinacid entre els CREDA i 'Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona (HSJD) com a centre de referéncia en
hipoacusia infantil de Catalunya. En aquests casos, quan
un infant rep el diagnodstic de pérdua auditiva I'hospital
SJD informa a la familia de I'existéncia dels CREDA i els
deriva al CREDA de la seva zona. Es la familia qui es posa
en contacte amb el CREDA per trobar una data per a fer
I'acollida.

En els casos que han estat diagnosticats per I'HSJD, el
procés ha estat facil i rapid. En altres casos, ens podem
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trobar amb families amb un recorregut meédic inaca-
bable, carregds, ple d'angoixa i incertesa que costa
d'assumir.

Quan la familia jo ha fet un primer contacte amb el
CREDA, es programa la primera acollida, vetllant que
aquesta sigui el més aviat possible.

En aquesta primera trobada es recull tota la infor-
macio clinica i del desenvolupament de l'infant, des
del naixement fins a arribar al diagnostic d'hipoacusia
i I'arribada al servei. En aquesta acollida hi assisteixen
I'audioprotetista i la psicopedagoga del CREDA.

Per la familia, explicar el seu cami fins al diagnostic
els farecordar i reviure una experiéncia que ha estat
dura i viscuda amb molta por. Es per aixd que és impor-
tant 'acompanyament a les families des del diagnostic
inicial.

Aquesta primera entrevista &€s un bon moment per
tornar a explicar la perdua auditiva de I'infant, aquesta és
una de les tasques de I'audioprotetista. També resoldre
els dubtes pel que fa al diagndstic i les inquietuds que
els genera i, sobretot, donar confianga i tranquilitzar la
familia. Es important que se sentin escoltats i acompa-
nyats per un equip professional que els atendrd, dins del
nostres perfils, donant resposta a les necessitats d'au-
dicié i llenguatge que tingui I'infant.

Des del CREDA s’explica qué pot implicar la pérdua
auditiva i com es pot assumir conjuntament, familia
i CREDA, per treballar I'estimulacié del desenvolupament
del llenguatge.

En aquest primer moment també es facilita a la
familia diferents documents en format escrit: el diptic
del CREDA i llibrets editats sobre la perdua auditiva, amb
I'objectiu que els puguin revisar a casa amb tranquil-litat
i obtenir informaciod de fonts fiables.

Al cap d’'un temps, es duu a terme una segona aco-
llida en qué s’ofereix retrobar-se amb la familia i el nen/a
quan ha passat un temps des del diagnostic. En aquesta
re-acollida també hi participa la logopeda que iniciard
I'atenci6 logopédica. Aquest és un bon moment per
iniciar el contacte entre familia i logopeda. La logopeda
aprofita per explicar I'atencié que donard al seufill/ai els
dies que anird al centre educatiu.

Quina atencio6 creus que podria ser

d’interés poder oferir a familiesia

infants i adolescents amb sordesa.
Des del CREDA s'ofereixen tres tipus d'atencid en

funcié de cada cas i de les necessitats que presenta
cada cas:

« Seguiment audioldgic: en aquest cas I'audioprotetista
fa un seguiment anual a I'alumnat amb pérdua audi-
tiva amb una audiometria durant el curs escolar.

+ Seguiment logopédic: la intervenci6 se centra en tres
ambits: 'alumne/aq, el centre i la familia. L'objectiu
principal d'un seguiment logopédic és vetllar que es
mantenen intactes les habilitats auditives i detectar
possibles incidéncies auditives, d'evolucio linguistica
i/o emocionals, i que es segueix el curriculum sense
dificultats, també acompanyar al tutor/a i equip
docent de I'alumne aportant pautes i estrate-
gies (si cal) i informar a la familia fent un retorn del
seguiment que se li fa a 'alumne/a tot proposant
actuacions si es creu necessari.

« Atencio6 directa: la intervenci6 es fa en el centre
educatiu i/o espai d'atencié assignat (per a infants
no escolaritzats), tenint en compte les necessitats
especifiques de I'alumne s'assignen les hores que es
consideren necessdries. Per a 'alumnat amb pérdua
auditiva es consideren unes hores minimes d’'atencid
i es canvien tenint en compte a cada alumne.

Pel que fa al seguiment de I'alumnat i les families amb
pérdua auditiva, aquest es manté al llarg de tota la seva
escolaritzacid, fins als 18 anys.

En les edats més primerenques 'acompanyament i el
seguiment és més intensiu, ja que en moltes ocasions la
familia és present en les sessions de logopedia, fet que
facilita la creacié d'un vincle important amb la logopeda.
Aquest treball conjunt amb la familia és molt important
perque permet donar eines de com estimular I'audicié
i el llenguatge a casa.

Pel que fa al seguiment audioldgic en alumnatde 0 a
3 anys: es fan un minim de tres audiometries i seguiment
de les protesis auditives durant el curs, la familia va a la
seu del CREDA i la logopeda també hi és present. Aquest
és un bon moment per comentar inquietuds, nous
dubtes, vivéncies, etc. Si es considera necessari també hi
és present la psicopedagoga per a aquest acompanya-
ment. Per tant, aquest treball constant amb la familia és
imprescindible i necessari per complementar el treball
que es fa directament amb I'infant. Una intervencid
només amb l'alumne, sense implicar el seu entorn més
proper seria insuficient i descontextualitzada, ja que els
ambits d’intervencid necessaris son: I'alumne, la familia
i el context (centre educatiu, entre altres).

Respecte al seguiment de I'alumnat de més de 3 anys:
es personalitza tenint en compte la perdua auditiva, les
necessitats linguistiques i desenvolupament global.

Si pensem en més maneres d'atencid per a les
families és bdsic i molt necessari crear espais de
trobada, perqué puguin compartir amb altres families.
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D'aquesta manera, poder coneéixer altres persones que
han viscut el mateix procés o processos similars, els
ajuda a no sentir-se sols, ni Gnics en aquest diagnostic,
també els permet validar els seus sentiments i emocions
i escoltar les experiéncies i fets viscuts per altres families
que han passat pel mateix que ells estan vivint.

Pel que fa als infants i adolescents, també és impor-
tant fer trobades i espais per compartir amb el grup
d'iguals. En molts casos no coneixen altres infants ni joves
que facin Us d'audidfons o implants coclears: conéixer
altres nens i nenes els és molt beneficids. Sovint aquestes
trobades generen coneixences i amistats que després
mantenen i segueixen fora del servei.

Quan parlem del treball amb les families pensem
en el cas d’'una familia en concret: la seva filla va ser
detectada d'una pérdua auditiva lleugera quan la
nena tenia 12 anys, quan es va detectar, la mare, es va
sentir culpable pel fet de no adonar-se que la sevafilla
tenia una pérdua auditiva. Cal destacar que la pérdua
es va detectar durant la COVID, quan s'utilitzaven les
mascaretes, ja que no tenia accés a la lectura labial. El
sentiment de culpa pot estar present en molts proge-
nitors i cal tenir-ho molt en compte per tal de parlar-ne
i ajudar a canalitzar aquest sentiment.

La perspectiva de les families.
Comyviuen la sordesa?

La sordesa és una deficiencia molt invisibilitzada i poc
coneguda i, a la vegada, molt estigmatitzada. Quan la
familia rep el diagnostic es troba davant d’'un mén en
qué ho desconeix practicament tot, excepte els casos
en els quals hi ha antecedents familiars propers. Aixo, va
acompanyat del desconeixement dels avengos técnics
i protétics que s’han produit, sobretot, en els Ultims quinze
anys.

Una de les inquietuds que presenten amb més
regularitat les families fan referéncia a la capacitat
comunicativa i el desenvolupament del llenguatge del
seufill/a.

El diagnostic de la pérdua auditiva desperta moltes
pors iinterrogants a la familia d'aquest futur desconegut
que el seu fill/a tindrd. En cap cas podem evitar aquests
sentiments i emocions, ni el procés de dol que les families
inicien en aquest moment, perod el que si que és impor-
tant, i cal fer, é&s acompanyar-los al llarg de tot aquest
procés.

Quan parlem amb families de fills/es grans que ja fa
anys que han passat per tot el procés de diagnostic, ens
expliquen quines van ser les seves pors i dubtesicom
aquests han anat canviant i s’han anat resolent. El seu

testimoni i la seva experiéncia és el que ens dona eines
per entendre i acompanyar a les noves families.

Per a elles, poder conéixer una altra familia que
ha passat pel mateix procés que estan passant ara,
i poder-ne parlar de tu a tu, pot ser més clarificador que
totes les explicacions donades per un professional.

Cada any, des del CREDA s'ofereixen diferents forma-
cions i monogrdfics per a les families sobre temes sobre
els quals tenen dubtesi interés: xerrades sobre suports
técnics, acompanyament al dol, el pas del mén educatiu
almén laboral, ajudes per al dia a dia: avisadors luminics,
entre altres.

També és important presentar i donar a coneixer les
diferents associacions que existeixen per a donar suport
i fer xarxa amb les families.

lla dels infants? Tenim molt clara
(o més) la dels adults, peré aquesta
perspectiva crec que ens falta.

En un primer moment: quan es dona el diagnostic
inicial, son els progenitors qui passen el procés de dol
principal. Els infants son petits i no solen ser conscients
del que la seva pérdua auditiva representa. Ens trobem
que els infants arriben al procés de dol més tard, quan
entren a l'adolescéncia, potser una mica abans, ja que
veuen que allo els fa diferents i ells estan en un moment
vital en qué no volen ser diferents, volen encaixar amb
els altres i moltes vegades és motiu de negaci6, de no
voler portar les protesis, ja que és el que fa visible la seva
diferéncia.

Es en aquesta etapa de I'adolescéncia en qué veiem
que els i les joves viuen potser el moment més delicat
i complex en relacié amb la pérdua auditiva que pre-
senten. Es una etapa en qué la imatge personal juga un
paper importantissim amb tots els canvis fisics, madura-
tius i emocionals que es viuen. Per a alguns adolescents
apareix el moment d'amagar les protesis sota els cabells
o deixar de fer Us dels suports técnics a I'aula per poder
passar desapercebuts.

Cal tenir present que el treball d’audicié i llenguatge
que fan les logopedes també consisteix a acompanyar
aquests infants i joves en I'acceptacio de la protetitzacio
i de la pérdua auditiva. Parlar-ne amb un referent de
confianga, fa que es puguin expressar sobre el que els
incomodaii els preocupa.

No cal dir que en els casos en que el diagnostic
apareix en edats més grans, la familia i el/la jove poden
compartir el dol al mateix temps, cadascu des del seu
punt de vista i amb la seva realitat.

Per exemple: un cas de pérdua auditiva unilateral
poslocutiva brusca, deguda a una infeccid, en una
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alumna de 12 anys. En aquest cas, 'alumnaila seva
familia passen conjuntament el procés de dol: viuen
amb la por que pugui perdre l'audicié a I'altra oidai, a la
vegada, intenten acceptar la situacid per poder tirar
endavant en el seu dia a dia.

psicolégiques que presenta a l'alumnat, sobrepassen
I'dmbit d’atencidé educativa i es decideix fer una derivacid
a psicologia a través de pediatria i el referent de I'Equip
d’Assessorament Psicopedagogic (EAP).

La formaciod especifica en sordesa és necessdria i imprescindible,
aixi com entendre queé representa en relacid amb I'entorn, amb
elsiguals i en 'adquisicio dels aprenentatges dins del sistema
educatiu. Cal conéixer les necessitats especifiques de I'alumnat
a les quals cal donar resposta i, també, oferir una atencid
ajustada a les seves necessitats individuals.

El rol dels equips multidisciplinaris
perI'atencié global de qualitat: el rol
del psicoleg és clau per acompanyar
ales families i als infants en aquest
procés? Laimportancia de la formacio
especifica en sordesa per a tots els
professionals?

Per tal d'oferir una atencié optima als infantsiales
families son necessaris equips multidisciplinaris en que,
des de cada perfil, es pugui donar una atencidé el més
completa i global possible. Els CREDA de Catalunya
els conformen equips multidisciplinaris que acom-
panyen i garanteixen el desenvolupament de I'audicié
i el llenguatge i el seguiment de I'alumnat al llarg de tota
la seva escolaritzacio. Es realitzen seguiments audio-
logics, atencié logopédica individualitzada i seguiments
psicopedagogics.

La formacid especifica en sordesa és necessdria
i imprescindible, aixi com entendre qué representa en
relacié amb I'entorn, amb els iguals i en 'adquisicié dels
aprenentatges dins del sistema educatiu. Cal conéixer
les necessitats especifiques de I'alumnat a les quals cal
donar resposta i, també, oferir una atencié ajustada ales
seves necessitats individuals.

En els casos en qué es detecten necessitats de suport
psicologic més especific per diferents casuistiques,
es deriven als serveis d'atencid psicologica publica
o privada. Es troben situacions en que les necessitats

Quin tipus d’intervencions son més
habituals o més necessdries? terapia
individual, familiar, grups de suport
per a families i per adolescents (sé
que hiha CREDAs que en tenen),
habilitats comunicativesi socials,
treball emocional per gestionar les
emocions negatives i fomentarla
resiliéncia?

Des del CREDA CC s’organitzen trobades puntu-
als amb les families: progenitors, germans, tiets, avis...
i també espais de trobada per a 'alumnat: infants
i adolescents, per tal que comparteixin les seves viven-
cies i es puguin conéixer i acompanyar. Totes aquestes
propostes sén especialment importants per ales
families que acaben d’arribar al servei del CREDA i poden
coneixer families amb fills i filles amb pérdua auditiva.
Per acabar, cal tenir en compte que quan apareix
una pérdua auditiva associada a altres diagnostics més
severs, es despleguen moltes altres necessitatsiles
families necessiten una atencid psicologica especifica
i propera per a cada cas.

Pagina 72

Federacié ACAPPS - Salut Emocional i Sordesa



L'experiéncia d’ACAPPS
en el suport emocional

a persones amb sordesa
iles seves families

La sordesa s’associa sovint amb barreres
comunicatives, pero no és per sisolaun
factor que causi problemes emocionails.
Les persones amb sordesa poden viure
plenament, sempre que les circumstancies
personals i socials ho permetin.

Laia Sullastres Isern, Directora d’ACAPPS

Si a més tenim en compte el gran aveng que han tingut
les protesis auditives les darreres décades, implants
coclears i audiofons, aixi com molt especialment la
bilateralitat d'implants coclears, certament hi ha moltes
persones amb sordesa que amb protesis poden viure
una vida plena i totalment autdonoma.

Tanmateix, la pérdua auditiva si que pot ser un factor
d'estrés, especialment quan es combina amb la manca
de suport familiar, dificultats econdmiques o les tensions
propies del context vital.

Com I'Ariadna descriu??, descobrir que necessites
suport emocional no és senzill:

«Es fruit de moilts dies de sentir que hi ha molts
aspectes que et desborden. En funcié del cardacter de la
persona, hi ha persones en qui és més visible aquesta
necessitat i d'altres persones que ho viuen més com
un procés intern. Personalment, jo mateixa em vaig
decidir a buscar aquesta ajuda perquée sentia aquesta
necessitat».

Aquest testimoni reflecteix la complexitat d'identifi-
car la necessitat d’ajuda emocional i com el suport d'un
professional especialitzat pot marcar la diferéncia.

La salut emocional implica la capacitat de gestionar
les pressions quotidianes. Tot i que la sordesa és un
desafiament, no ha de ser una barrera insuperable. Les
persones amb sordesa poden desenvolupar plena-
ment la seva vida, sempre que disposin dels recursos
adequats i el suport necessari. La pérdua auditiva també
es veu agreujada per la manca d’accés a recursos com
audiofons o implants.

Les reaccions a la sordesa varien segons el moment
dela vida en qué apareix, les condicions socioeco-
nomiques i el suport social rebut. En el cas de families
amb infants que neixen sords, limpacte pot ser espe-
cialmentintens, ja que els pares i les mares sovint han
d’aprendre a gestionar les necessitats comunicatives
i emocionals dels seus fills, alhora que s‘adapten a una
nova realitat.

22. Per elaborar aquest article he compartit reflexions amb
diferents persones amb sordesa i families i aixi facilitar amb
més autenticitat la comprensid de la nostra experiencia.
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Aixi ho descriu la familia d’en Jan, un nen de 6 anys
amb hipoacusia:

«Crec que al nostre dia a dia tothom necessitaria
suport emocional, pero en el cas del meu fill és un nen
molt actiu i amb alta sensibilitat, cosa que li costa la
gestié emocional. També em preguntava si la seva
activitat motriu intensa podria anar lligada amb la
hipoacdusia, ja que sén persones que es comuniquen
molt a nivell motriu per la falta de comunicacié i com-
prensioé verbal.»

Aquest testimoni reflecteix com, des de la infancia,
la sordesa pot presentar reptes en la gestidé emocional
i com el suport especialitzat pot marcar la diferencia.

D'altra banda, les persones que perden I'audicid
en I'edat adulta també poden experimentar una gran
sensacid de pérdua i desconnexid, especialment si
han estat acostumades a viure en un entorn oient i no
compten amb les eines adequades per adaptar-se. Tant
les persones amb sordesa com les seves families, que es
beneficien d’'una xarxa de suport solida, els ofereix més
eines per afrontar aquests reptes. En canvi, aquells sense
aquest suport poden patir aillament, fet que augmenta el
risc de problemes emocionals, tant per a l'infant com per
ala persona adulta i el seu entorn familiar.

Per garantir un bon benestar emocional, és clau oferir
tractament personalitzat que s'adapti a cada persona,
tenint en compte les circumstdancies individuals. També
és important reforgar la xarxa de suport, que inclogui
familia, amics i professionals. Aquest suport ha de ser
empatic i comprensiu, proporcionant un entorn inclusiu
que redueixi I'aillament.

En definitiva, la sordesa pot ser un factor d'estrés, perd
I'impacte emocional depén de factors com el suport
rebut i les circumstancies personals. Es fonamental
que professionals i societat en general comprenguin la
diversitat d'experiéncies per oferir un suport emocio-
nal adequat i assegurar que les persones amb sordesa
puguin viure amb benestar emocional complet.

Com ACAPPS pot contribuir a millorar
la salutemocional?

Per tal de donar resposta a aquestes necessitats
emocionals i garantir que les persones amb sordesa vis-
quin una vida plena i amb benestar emocional, ACAPPS
ofereix diversos serveis especialitzats. Aquests serveis
estan dissenyats per acompanyar i donar suport tant
ales persones amb sordesa com a les seves families,
oferint eines per afrontar els reptes associats a la
sordesa.

Per fer-ho possible, ACAPPS estd creant una xarxa
de professionals especialitzats en atencié psicologica
a persones amb sordesa, distribuits per tot el territori
catald. Aquesta xarxa facilita 'accés a un suport emo-
cional especialitzat, amb professionals que entenen les
particularitats de la sordesa i poden adaptar les seves
intervencions a les necessitats comunicatives i emocio-
nals de les persones ateses. Grdcies a aquests acords
de colllaboracié, ACAPPS pot oferir serveis psicoldgics
accessibles tant econdmicament com territorialment.
L'Ariadna destaca com 'acompanyament emocio-
nal d’ACAPPS li ha canviat la vida:

«El suport emocional d’ACAPPS ha influit molt positi-
vament en la meva vida i, en consequeéncia, a la vida de
les persones més properes a mi, com la meva familia.
Poder comptar amb una persona professional amb
coneixement especific sobre la discapacitat auditiva
ha estat clau per gestionar millor els meus sentiments.
Aixo m’ha ajudat moltissim a conviure amb aquesta
condicié tan complexa com és la sordesa.»

L'experiéncia d’ACAPPS en el camp del suport emocio-
nal ha posat de manifest la importancia d’oferir atencio
especialitzada i accessible a les persones amb sordesa
i ales seves families. Un aspecte clau és el foment de la
formacid de professionals de la salut mental i d'altres
dmbits perqué comprenguin millor la sordesa i les seves
implicacions emocionals. Aspectes com la importancia
de crear un entorn de comunicacié segur i clar, tenint
en compte que la sordesa és una condicio invisible que
pot passar desapercebuda fins que la comunicacié es
fa necessdria és I'objectiu d'aquesta formacidé que ha
de garantir que els professionals entenguin la diversitat
de necessitats que poden tenir les persones amb sor-
desaicom adaptar les seves practiques per oferir un
suport més adequat i comprensiu. Aixd inclou no només
I'atencid psicologica, sind també en drees com 'edu-
cacidilainsercio laboral, on I'accessibilitat i el benestar
emocional sén igualment crucials.

Acompanyament individual i suport
emocional en etapes de transicié vital.

El suport emocional també és crucial en etapes
de transicié ala vida de les persones amb sordesa,
com la joventut, la maternitat o la jubilacio. Aquests
moments solen implicar grans canvis i poden augmen-
tar la sensacié de vulnerabilitat. Durant la joventut, per
exemple, els joves amb sordesa es poden trobar amb
dificultats per integrar-se socialment o amb incerte-
ses sobre el seu futur professional. En aquestes etapes,
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'acompanyament emocional especialitzat pot oferir
eines per gestionar I'estrés i les emocions, preparant els
joves per fer front als reptes amb confianga.

Un altre moment crucial és el periode d’escolaritzacid.
Els infants amb sordesa poden necessitar un acompa-
nyament més intens en determinades etapes durant
el periode d'adaptacid a I'escola inclusiva. Aquesta
necessitat pot variar segons el moment vital, el grau de
sordesa i la resposta emocional de cada infant. Els nens
amb sordesa poden sentir-se més aillats si no coneixen
altres infants amb la mateixa experiéncia, i 'acom-
panyament psicologic pot ajudar-los a desenvolupar
mecanismes d’adaptacié més saludables durant aquest
periode critic.

Gracies al programa de beques d’ACAPPS, la familia
d'en Jan també ha trobat el suport emocional que
necessitava:

«Gracies a ACAPPS i a la beca que ens van donar,
I'acompanyament emocional ha estat essencial. Al
meu fill li han donat técniques sobre la gestié emocio-
nal i ha comengat a entendre la seva sordesa i tots els
canvis que es van produint.»

En altres etapes de transicié, com la maternitat
olajubilacié, les persones amb sordesa sovint
experimenten una combinacid de reptes emocionals
i practics. El suport emocional ajuda a gestionar I'estrés
associat a aquests canvis i facilita una adaptacié més
suau a les noves circumstancies.

Els Grups de suportiles trobades.

S6n espais segurs on les persones poden compartir
experiéncies i sentir-se compreses per altres persones
que viuen situacions similars. Aquests espais, prenen
rellevancia no només perquée afavoreixen la interaccid
i, per tant redueixen l'aillament, sind que també propor-
cionen eines i consells practics per afrontar els reptes
quotidians de la sordesa.

L'Adeling, participant del programa, explica:

«El suport emocional ha estat important per a mi,
perque m’ha permés relacionar-me amb persones que
tenen el mateix problema que jo. A la meva familia els
agrada que hi participi, ja que veuen que m’ha influit
positivament, malgrat la distancia que haig de recérrer
per anar-hi. La diferéncia que jo trobo és sobretot poder
tenir 'acompanyament d’un professional especialitzat
en sordesa perqué pot entendre millor que ningd la
gran incomprensié que sovint sentim en molts ambits,
laboral, familiar i social . Ens trobem en una realitat
d‘aillament a mida que anem perdent audicio».

A més, des d’ACAPPS busquem posar en contacte
infants, adolescents i adults amb sordesa. En un con-
text d'escola inclusiva i grdcies al bon funcionament
de les protesis auditives, els infants amb sordesa sovint
no coneixen altres infants com ells. Des d’ACAPPS
organitzem trobades especifiques on aquests infants
poden connectar amb iguals, compartir experiéncies
i crear vincles. Aquesta connexi6 és vital per al desen-
volupament emocional dels infants i adolescents amb
sordesaq, ja que els ajuda a comprendre que no estan
sols i que poden trobar suport en altres persones amb
experiéncies similars.

Aquest model, que també inclou families, ajuda
a enfortir els vincles familiars, permetent que els pares
i germans entenguin millor la situacid i desenvolupin
noves formes de comunicacio. Aixd contribueix directa-
ment al benestar emocional de tota la familio, creant un
entorn més comprensiu i empatic.

Suportenlarecercade feina.

El suport emocional no només influeix en I'dmbit per-
sonal, sind que té un impacte directe en altres drees de la
vida de les persones amb sordesa, com el seu rendiment
i confianga en I'entorn laboral. En moltes ocasions, les
persones amb sordesa es troben amb barreres profes-
sionals, com la manca d'accessibilitat comunicativa
o laincomprensié per part de companys i superiors.
Aquestes barreres poden generar frustracio, ansietat
i, sovint, un sentiment d'aillament. Un bon suport emo-
cional ajuda a gestionar aquests sentiments aportant
estratégies per afrontar les barreres professionals de
manera proactiva.

Les persones amb sordesa que reben suport emocio-
nal poden desenvolupar una confianga més gran en les
seves capacitats, millorant la seva adaptacid als entorns
laborals ila seva relacié amb companys de feina. A més,
les estrategies emocionals adequades els permeten
superar moments de transicidé o canvien la seva tra-
jectoria professional, com per exemple la recerca de
feina o el canvi de posicions dins d'una empresa.

En definitiva, ACAPPS ofereix una dmplia gamma de
serveis centrats en el benestar emocional de les per-
sones amb sordesa i les seves families, assegurant que
puguin gaudir d'una vida plena i satisfactoria. Seguirem
treballant per ampliar aquesta xarxa d'atencid especia-
litzada, establint collaboracions efectives per garantir
que totes les persones amb sordesa puguin accedir a un
suport emocional complet, independentment de la seva
ubicacié o situacié socioecondmica.
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La tecnhica dels Grups de Suport

L'atencio a la salut emocional de les persones
amb sordesaide les seves families nho requereix
per for¢ca una terapia individual.

S6n moltes les tecniques que es poden utilitzar per ajudar
les persones que viuen aquestes situacions que hem
descriti des d’ACAPPS una de les que més solera té i més
éxit entre les persones que es dirigeixen a les nostres
entitats és la dels grups de suport.

Existeixen també els grups d'ajuda mutua, que tot
i que a ACAPPS també en tenim a partir de la demanda
de les persones que participen a I'entitat, considerem
que els grups de suport ofereixen unes garanties de
suport professional, orientacié cap a la cerca d'eines
personals per gestionar el present i la gestié del grup
i de les eventuals interferéncies que es poden produir
entre les diferents personalitats que es troben en
aguests grups.

Es per aixd que hem demanat a les persones que els
dinamitzen que ens comparteixin la seva experiéncia,
pensant en poder inspirar a altres professionals que
vulguin emprar aquestes estratégies d'intervencio.

Tanmateix cal tenir present que no es tracta d'una
técnica que pugui substituir la terdpia individual. Com
bé ens expliquen elles mateixes de ben segur que hi
haurd casos que requeriran altra mena d'interven-
cions, més personalitzades, més intenses. Aquesta
és una altra de les raons per les que el fet que el grup
estigui conduit per una persona professional amb
formacié és un valor que permet detectar i derivar
les persones que poden necessitar una atencié més
individualitzada.

Experiénciaillicons apreses sobre els grups de suport de les families

Patricia Garcia Lepetit

M'agradaria comencar dient que he gaudit molt facilitant grups de suport, tant amb persones amb
sordesa, com amb families amb nens i nenes amb diferents tipus de pérdues auditives. Agraeixo totes les
persones participants d'aquests grups, les aportacions de les quals han originat els aprenentatges que

compartiré en aquest article.

Grup de suport... per a qué?

Els 3 grups de suport que facilito neixen amb el propdsit de ser un espai de suport mutu. Es a dir, un
espai on es puguin compartir recursos Utils, perd, sobretot, experiéncies (dificultats, dubtes, assoliments,
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relacionades amb la pérdua auditiva i el seu impacte per trobar escolta i ressondncia per part de la resta
de persones participants. En el meu cas, no soc psicologa si no mediadora i facilitadora de grups, he
dinamitzat fent servir la metodologia i mirada de la Comunicacié Noviolenta (de la qual soc formadora
certificada) i de les practiques narratives (com per exemple, les rotllanes de didleg que explicaré
més endavant). Visc amb una pérdua auditiva moderada, la qual cosa crec que ha ajudat a generar
connexié amb les persones participants, perqué entenc de primera ma algunes de les experiéncies que
comparteixen.

Cal destacar que, tal i com jo concebo aquest tipus de grup, el suport mutu és al centre, és a dir, el que
estd centrat no és alld que jo com a facilitadora comenti o respongui, sind més aviat I'acollida i respostes
empatiques de les dues companyes.

Tematiques als grups de families

Es possible que, en aquests grups de families, l'interés inicial se centri a demanar i compartir recursos
practics® amb ara tipus d’audiofons infantils, passos de la tramitacié del certificat de discapacitat,
... perque soén les necessitats més urgents i Gtils. AQui també s’ha donat una coordinacié amb el
Servei d'atencié d’ACAPPS, que proveeix recursos i informacié actualitzada sobre els trdmits i circuits
administratius rellevants per persones amb sordesa.

Amb el temps i el vincle i cohesi6 del grup, acostumen a emergir també altres temes més personals i
que tenen un impacte en la salut emocional dels pares i mares, alguns dels quals poden ser els seguents:

« Esgotament per compaginar la feina i altres obligacions amb una crianga que demana molta
presencia i energia per part de les persones cuidadores.

« Preocupacid per estar acompanyant «bé» els seus fills i filles i responent a les seves necessitats de
la millor manera possible. Moltes persones tenen un nivell elevat d’autoexigéncia («<hauria de fer-ho
millor, arribar a tot») la qual cosa pot portar encara més frustracié o estrés.

+ Relacié amb els centres educatius: dificultats en la comunicacié amb les escoles i el professorat per
tal que puguin entendre les necessitats especifiques de cada nen i nena amb sordesa, inclUs en coses
simples com que recordin no parlar a la classe si estan d’esquena (Perqué dificulta la lectura labial),
que el nen o nena estigui situat en una zona poc sorollosa on pugui veure la cara de, com a minim, part
dels seus companys/es, etc., que es complementi la informacié oral amb recursos visuals, etc....

+ Obstacles administratius: dificultats de tipus diversos amb I’Administracié, com per exemple manca
de claredat per poder tramitar el certificat de discapacitat o I'actitud poc receptiva d'alguns
professionals medics.

+  Por de no saber/poder acompanyar emocionalment els seus fills/filles i la necessitat de comptar amb
eines en aquest sentit. Recordo per exemple I'angoixa d’'una mare que no sabia com acompanyar
episodis de rabia del seu fill quan aquest tornava de I'escolq, frustrat per sentir-se «diferent».

« Poriangoixa respecte al futur dels seus fills i filles: preocupacié per I'accessibilitat en el mén dels
estudis, de la feina, de I'impacte de la pérdua auditiva en les seves relacions socials...

23. Alguns documents interessants compartits per si son
d'utilitat son: Guia de recursos pel desenvolupament del
llenguatge oral per alumnes amb deficiéncies auditives»,
o «I'‘alumne sord a I'aula».
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- Els conflictes o la tensié en les relacions de parella (per diversos motius, incloses la complexitat afegida
d’acompanyar una criatura amb necessitats que requereixen atencio i les diferéncies en les maneres
de respondre o enfocar la situacio).

El fet que el grup serveixi com a suport davant de problematiques prdctiques i alhora com sostén
emocional és important per mi. Es a dir, que les i els participants puguin utilitzar I'espai també per centrar
I'atenci6 en les seves propies experiencies i dificultats com acompanyants de nens i nenes amb pérdua
auditiva. Que poguessin considerar aquest espai com un lloc d’autocures, un espai on pot ser segur
mostrar-se amb vulnerabilitat en la companyia de persones que comparteixen una situacié semblant. En
definitiva, donar valor al fet de cuidar les persones que estan cuidant.

Aportacions i limits dels grups de suport (en general, no limitat a grups de families)

Tal com ho vaig enfocar i com dissenyava les sessions, no concebia el grup com un grup «terapeutic».
Amb aixo vull dir que no he entrat a confrontar creences, ni intentar canviar comportaments, ni revisitar
experiéncies passades per «guarir-se», etc. Crec molt en el treball terapéutic, perd el meu rol no ha estat
aquest, sind que s’ha limitat a crear les condicions per tal que es poguessin donar aquesta escolta i
suport mutu. Es important per mi obrir i sostenir un espai calid on les persones participants se sentin
cuidades: concretament que totes les persones que aixi ho desitgen tinguin un espai per expressar-se
i garantir-me que son rebudes en la seva experiencia. El fet de poder trobar un espai lliure de judici per
verbalitzar i nomenar situacions viscudes i trobar escolta i ressondincia per part d’altres persones si que
considero que pot tenir efectes terapéutics. En concret i segons testimonis de persones participants,
sortien de moltes de les sessions més connectades a si mateixes i a les altres, més tranquil-les, lleugeres,
de vegades podent veure les coses des d'una altra perspectiva més amplia.

Dit aixo, crec que davant determinades problematiques de salut emocional, el grup no és I'opcid que
millor funciona, i inclUs pot no ser beneficids perqué si les persones venen en un estat de vulnerabilitat o
confusid gran poden sentir-se estimulades o aclaparades davant algunes paraules dels altres. Poden no
sentir-se comodes davant alguns nivells d’exposicié al grup. Existeixen, per tant, casos en els quals serd
molt més Gtil una atenci6 individualitzada terapéutica (o en alguns casos combinar totes dues). Si es
dona aquesta situacié, derivem a la psicdloga d’ACAPPS o un/a altra/e professional. Per fer-ho, ha estat
atil realitzar entrevistes d’acollida per coneixer les persones i la seva situacid i poder avaluar amb elles si
el grup era realment la millor opci6 per elles i pel grup.

Aquest format de grup també té limits pel que fa a problematiques concretes practiques (problemes
econdmics, labordls, ..) que ha sorgit també amb frequéncia. Alhora, he vist que també pot ser un lloc on
la persona pot sortir de I'aillament i trobar recursos interns per tal de buscar solucions o per atrevir-se a
demanar ajuda externa, sigui en altres departaments d’ACAPPS o altres llocs.

Desafiaments dels grups de suport
Alguns reptes amb els que m’'he trobat han estat:

+ Molta diversitat quant a edat, accés a estudis, tipus de perdua auditiva, relacidé amb la sordesa, ... aixo
enriquia el grup i alhora, de vegades, dificultava dindmiques que proposava.

+ Els grups eren en un principi oberts i el fet que hi hagés entrades i sortides de vegades va dificultar la
cohesi6 del grup. Aquest any hem decidit deixar que sigui un grup estable i limitar I'entrada a persones
noves en tres moments de I'any.

+ Com s6n grups en linig, els obstacles tecnoldgics (dificultat per connectar-se, etc) no afavorien la
fluidesa en la comunicacié. No obstant aixo, que siguin en linia ha permes que persones que viuen
lluny de Barcelona o amb problemes de desplagament puguin assistir. De vegades, el fet que fos en
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linia ajudava a sentir bé les persones que tenien audidfons connectats per Bluetooth directament a
I'ordinador.

« Enconcret als grups de families, s'afegeix la dificultat logistica de poder assistir i alhora, tenir cura dels
fills/filles.

 Lasubtitulacié en directe durant les reunions ha ajudat moltissim a la comunicacié. De vegades treia
espontaneitat en alguns moments (p. ex, d’humort).

Facilitacié de grups de suport mutu

Crec que podem trobar maneres infinites de facilitar aquest tipus de grups segons el perfil de la
persona facilitadora, I'objectiu del grup, etc. Comparteixi la que he fet servir jo, molt basada en la
Comunicacié Noviolenta i les Practiques narratives que considera que les persones son expertes en
les seves propies vides i que tenim una série de recursos (habilitats, capacitats, ...) que poden ajudar a
resignificar les nostres experiéncies.

En termes prdctics, el primer dia, a més de comengar a coneixer-nos i compartir expectatives i
aportacions de cada persona, el dediquem a construir el contenidor, &s a dir, co-crear uns acords que
permetin a totes les persones sentir-se comodes en I'espai. Jo porto algunes normes que, per experiéencia,
ajuden a crear aquesta seguretat, perd també m'interessa saber com volen ser escoltades les persones.
Les normes poden variar segons el grup, pero sovint insisteixo en I'aspecte d’escolta des del respecte i
el no judici. Aquest punt és important perqué convido les persones participants a no donar consells no
sol-licitats sense abans assegurar-se’n amb la persona i només un cop, aquesta senti que hem recollit
la seva experiéncia (mitjangant un reflex, per exemple). Aixd ajuda a baixar el ritme i a posar el foc en la
persona que estd compartint per a poder rebre-la des d'una preséncia i obertura de cor.

Els primers dies també m’agrada sobretot poder escoltar els temes que interessen al grup per poder
adaptar-me el més possible a les seves necessitats.

Normalment, hi ha hagut dos tipus de sessions, segons les necessitats del moment:

- Espaien el qual una persona comparteix una vivéncia i el grup ofereix escolta (primer reflex de les
paraules i dels sentiments i necessitats subjacents. Després, en una segona etapa sila persona vol, pot
rebre aportacions, experiencies, etc., de la resta.

- Cercles de didaleg: Per explorar un tema d'interés pel grup (per ex.—: impacte de la sordesa a les meves
relacions socials», o «'esperanga»-). Passant-nos un objecte de paraula (virtual), anem parlant per
torns ja establerts, explorant juntes aquest tema, les preguntes van més enfocades a la vivencia
personal que al raonament tedric (p. ex. «¢Qué és per a tu I'esperanca, algun moment de la teva vida
on recordis una mica d'esperanga? Qué t'ajuda a connectar amb I'esperanca? Etc.) Estic agraida
d’haver estat testimoni de molta profunditat i bellesa.

Habilitats i coneixements per facilitar grups de suport mutu

Algunes habilitats que crec que poden ser (tils son:
« Lacapacitat d'escolta i empatia. De poder connectar amb la curiositat cap a les persones.
« Capacitat d’'obertura als comentaris que et poden fer les i els participants.

« Valentia de poder interrompre o posar limits si veiem que pot ajudar a cuidar I'espai.
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« Capacitat d’autocures i obertura per poder explorar si hi ha alguna cosa que et toca personalment
i que timpedeix estar amb el cor obert. En aquest sentit, també podria ser interessant comptar amb
supervisio.

. onsciéncia sobre dindmiques de poder que es poden donar en els grups, per tal de facilitar la

C bre d d d dend [ tal de facilitar |
participacié de totes les persones?* (més informacié sobre aixd en aquest article que vaig escriure
aqui).

Quant a coneixements que poden ajudar:
« Coneixement de tipus d'audiofons, implants, etc,, i les seves implicacions, ja que se’'n parla sovint.

« Coneixement sobre comunicacié noviolenta (traduccié de judicis a necessitats) i facilitacio de grups.
Per a més informacié sobre habilitats concretes per facilitar cercles, ha escrit un manual bonic Kate
Pranis?.

24. Més sobre aquest tema, consultar el meu article
25. Manual para facilitadores de circulos» Kate Pranis

Aportacio dels grups de suport dirigits, a la salut emocional
de les persones amb sordesa oralistes.

Me. Yanethe Osorio SGnchez, Psicologa

I. Justificaci6.

El present Article posa de manifest la importancia de les cures en la salut emocional davant la pérdua
auditiva.

Les persones amb sordesa som un col-lectiu divers, tenim caracteristiques i necessitats molt
especifiques que ens defineixen, tant en I'dmbit comunicatiu, emocional, cognitiu com social, i que el
gruix de la societat no en coneix prou.

Hem de potenciar les nostres fortaleses, véncer la pot a comunicar-nos, busquem xarxes de suport
per educar la societat en el que és i significa una pérdua auditiva i interactuem amb les nostres
caracteristiques, amb tot el que som i sabem fer, perque podem ser una aportacié a la societat si
aquesta promou la inclusid, les cures de la salut emocional i elimina prejudicis, topics i assumeix que la
realitat de la persona sorda és diversa, i dindmica.

Es una veritat innegable que els diferents graus i tipus de sordesa, aixi com el moment de la seva
aparicié, venen acompanyades d'una gran heterogeneitat en el conjunt de persones amb sordesa, tant
en I'dmbit d’execucié auditiva com comunicativament i social; és molt cert que la pérdua auditiva, sigui
quina sigui la seva magnitud i I'edat d’aparicié, incideix directament en I'equilibri emocional i la salut
mental de la persona.

Aquest estat d’equilibri emocional es veu condicionat pel medi familiar, escolar, laboral, social, perque
encara es desconeix com promoure el benestar psicologic davant la sordesa de manera que el nen o
nena, el/la jove i la persona adulta se sentin incompresos, submergits en una situacié d'aillament que
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els fa sentir aliens al mén del so que els envolta. Aquest fet fa que existeixi un alt percentatge de trastorns
emocionals i de conducta en els/les nens i nenes i els/les joves amb sordesa, trastorns amb sordesa que
transcendeixen fins a I'edat adulta.

Per la qual cosa, en molts casos, la sordesa en I'adult es viu i afronta com un llast, com una caréncia
insubstituible que desestabilitza I'equilibri psicoldgic i emocional i que dificulta que s’adquireixin els
recursos d'afrontament eficagos per acceptar-se, afrontar, viure satisfactoriament i assolir la seva
realitzacid personal, sigui en la pérdua auditiva lleu, moderada, severa o profunda. Aixo repercuteix
directament en la seva salut mental, amb manifestacions emocionals com I'ansietat, la tristor, la rabia, la
frustracio, problemes o trastorns conductuals com el baix control d'impulsos, les dificultats d’adaptacio
i interacci6 social, alteracions cognitives com els problemes de concentracid, d'atencid, de memoria,
alteracions psicomotores com la hiperactivitat i en casos extrems els trastorns greus en I'estat d’anim
com la depressio o el trastorn bipolar.

Aquesta realitat es veu influenciada pels efectes de la postpandémia, com la incertesa, la pérdua de
reforgadors, les dificultats economiques i la sensacié de solitud, el que ha contribuit al fet que la salut
emocional es vegi més afectada. A aixd hem d’afegir 'aparicié de nous virus, que amenacen amb nous
contagis massius que es presenten com una situacid aversiva que genera interrogants i incertesa i estd
produint esgotament psiquic i fisic en la societat en general.

Davant d’aquesta realitat, els grups d'ajuda o de suport poden ser un espai de trobada terapéutica i
complementaria a la intervencio psicoldgica i farmacologica. El fet de coneixer els testimonis dels altres
amb sordesa i compartir-hi vivencies, emocions i estats vitals similars, a més de formes diverses de fer
front a una mateixa realitat, fa que es generi un clima d’obertura, de confianga, on es manifesta una
identificacié de sentiments, emocions i idees i actuacions que faciliten, en primer lloc, I'acceptacid de la
discapacitat, de les limitacions que implica la pérdua auditiva, I'aprenentatge d'estratégies d’acarament,
de resolucid de problemes, de millora de I'autoestima que fan pensar que una altra forma de viure amb
la sordesa és possible, una forma més sana, més eficag, menys frustrant i que permet activar els recursos
personals per dirigir-los cap a la construccid d’'un projecte de vida, a través de I'assoliment de fites que
ens proporcioni un estat de millora comunicativa i exercici social; en Gltim terme, experimentar aquest
sentit de realitzacié personal i de benestar al qual tots tenim dret i aspirem.

Il. Procés vivencial de la persona amb sordesa

El diagnostic de sordesa, en qué en molts casos no es coneix la causa de la pérdua auditiva, porta
ala persona a un procés vivencial de dol per la pérdua d’'una funcié sensorial. AQuesta nova situacio li
exigeix una serie de recursos i respostes que en molts casos no posseeix. La manca d’acompanyament
emocional davant aquesta situacié comporta un aillament no desitjat, un sentiment d'incomprensié, un
estat d’exclusié de les interaccions socials o com a minim la qualitat i la freqluéencia de la comunicacio
que precipita estats de frustracio, estres, tristor, ansietat i que terminen per causar trastorns de I'estat
d'anim com la depressid, la qual es manté pels sentiments de rabia, vergonya, culpa, por i incertesa.

Un cop elaborat aquest procés dolords de perduag, la persona amb sordeses accepta i pren
consciencia de les necessitats de recuperacié i superacio i busca informacié; succeeix quan fa una
acceptacio realista i serena de la pérdua auditiva. Es percep una necessitat de reconstruir-se; un primer
pas és saber en queé consisteix la rehabilitacié, quines alternatives audioprotétiques i logopediques
estan al seu abast per recuperar part de la funcié perduda; aquest procés de rehabilitacié ha d'anar
acompanyat d’'un suport emocional des de la psicologia, per comprendre aquest torrent d’emocions i
sentiments negatius que impedeixen sortir dels estats d'ansietat i depressi6, d'aquest malestar mental i
emocional que s’experimenta amb la sordesa.

Des d'aquesta perspectiva, els grups de suport d’ACAPPS sdn un espai de reunid per donar i rebre
acompanyament emocional, perque en ells es dona, en primer lloc, una identificacié amb altres persones
que tenen experiencies similars, en segon terme, els participants se senten acollits i compresos amb
la seva sordesa, hi ha una relacié entre iguals. Per a molts és una manera de tornar a socialitzar, de
recuperar la comunicacio i la interacci6 social tan deteriorades amb I'aillament forgds, de trobar una
comunicacio6 facilitada amb mesures d'accessibilitat com la subtitulacié i el bucle magnétic, de poder
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compartir i participar amb idees, emocions, experiéncies i encaixar millor les limitacions que implica la
perdua auditiva, sense sentir-se jutjats o rebutjats. 'acompanyament emocional als grups de suport
també facilita prendre consciéncia de les nostres necessitats i drets, necessitem coneixer sobre la nostra
realitat per educar les persones oients i a la societat en general en les caracteristiques de la sordesa,
educar en el coneixement i el respecte de les nostres necessitats i drets com persones amb sordesa i
oralistes; educar la societat ens empodera per generar empatia i ens dignifica.

lll. Quins elements d’interés s’han de tenir presents quan es dinamitza un grup.

Des de la sessi6 inicial i d'acollida, resulta molt oportlu exposar els objectius d'un grup de suport
i explicar que funciona nomeés si es tenen clares des del principi unes normes pel seu adequat
funcionament.

Com a objectius bdsics d'un grup de suport dirigit, s’han d’aconseguir els segUents punts:

1. Promoure 'acollida dels membres del grup entre si, amb la finalitat de crear un clima d’acceptacié i de
pertinenca al grup des de l'inici.

2. Avancar en el procés d'acceptacio de la pérdua auditiva, acceptant en primera instancia les
limitacions que comportaq, les possibilitats de rehabilitacié i que poden ser comunes a tots els
membres.

3. Aprendre estratégies d’'acarament, habilitats i recursos que altres membres comparteixen i que es
poden complementar amb les aportacions i experiencia del professional que dinamitza el grup.

4. Potenciar la participacid social, que s'aconsegueix, en primer lloc, assistint a les reunions periodiques
del grup per tal que es converteixi en un espai no només de trobada, sind d’establiment d'uns
objectius o consecucions comunes, d'identificar-se amb una mateixa realitat que poden canviar amb
els testimonis, les idees i les propostes dels participants que porten un aprenentatge d’habilitats i
sobretot, a una nova mirada sobre la realitat de la sordesa.

S’ha de considerar i aplicar les normes generals de participacié en el grup: la puntualitat en
I'assistencia a les sessions.

La constancia en l'assisténcia a totes les sessions, programant-les en 'agenda perquée es realitzen dos
cops al mes i tenen una durada de 90 minuts.

No interrompre el participant que estigui exposant el seu testimoni o tingui el torn de paraula.

No definir com bo o dolent el que expressa cada participant. No jutjar o sentenciar sobre cada
testimoni.

No dir a I'altre el que ha o no ha de fer. En el seu lloc, expressar amb respecte freses com: com a tu... a
mi també... [ pel contrari m’ha passat que .. M'ha donat resultat fer... el que he fet en aquest cas és .../

Preguntar quan no tinguem clar algun testimoni o la retroalimentacié donada pel/per la
dinamitzadora del grup.

El Grup de suport és un espai de respecte mutu per compartir experieéncies i opinions.

El grau de confidencialitat el determinen els membres del grup, encara que és important que cada
persona senti que el grup és un espai on es poden recollir els problemes i les angoixes amb confianga, un
lloc fiable on la informacié no transcendeix. Hi ha grups que estableixen que no es pot comentar fora res
del que es parla a les sessions, altres que fan una seleccid del que es pot dir i el que no. De tota manera,
cal el consens, que es respecti i que es garanteixi la intimitat de les persones.
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De manera addicional, Moya y Costa (2008) apunten com bdsiques les seguents normes de suport:
« Nojutjar I'altre, ni les seves opinions ni les seves conductes.

« Serempatic, &és a dir; posar-se al lloc de I'altre, cuidant els nostres limits per no confondre la situacié o
la problematica de I'altre com si fos la nostra propia problematica.

« Parlar des de I'experiencia d'un mateix.

+ No aconsellar.

«  No assumir la responsabilitat del problema de I'altra personal.
« Concentrar-se enl'arail'aqui.

« Concentrar-se sempre en els sentiments d’'un mateix. Parlar des del jo.

IV. Per qué els grups de suport han de dirigir-se.

Tot grup de suport ha de comptar amb una persona que faciliti i dinamitzi les trobades periodiques,
sigui en modalitat presencial o virtual; que s'encarrega de moderar les participacions, fer preguntes
clau i propiciar un ambient de confianca i d'identificacidé amb les tematiques que es comparteixen.
Aquesta persona, més que dirigir, ha de coordinar i sobretot dinamitzar el grup, concedir el torn
de paraula, fomentant la participacié, el desenvolupament de la comunicacié i de les relacions
personals positives entre els integrants, 'assisténcia constant a les sessions, creant un clima d’acollida,
d'obertura comunicativa, la qual cosa permet la contencié de I'estrés, perd també una expressid de
testimonis i experiéncies que sén les que en Ultim terme poden servir d'exemple i model a seguir per
altres participants del grup. Resulta convenient que la persona que dinamitzi sigui professional en
les drees de la psicologia o I'educacié social, amb experiéncia en la conduccié de grups per qué, en
determinats casos, pugui proporcionar retroalimentacio i reforg sobre conceptes, técniques i habilitats o
competeéncies que els participants necessiten aprendre. A més, és important que el professional s’acosti
de manera privada aquells participants que, amb actituds dificils, conflictives o impropies pugui afectar
el bon clima del grup, invitant-lo a reflexionar sobre les actituds i a proposar-li alternatives d'expressio
d'idees i emocions més d'acord amb els objectius d’'un grup de suport.

V. En quins casos convé una intervencié més individualitzada.

Tant els Grups d’Ajuda Dirigida (GAD) (com els grups d'ajuda emocional (GAE) i els Grups d’Ajuda
Matua (GAM) poden ser espais d’expressio insuficients i impropis per a aquells que presenten
problematiques psicologiques addicionals i necessiten un altre tipus de suport com pot ser una
intervencid psicoldgica terapeutica individual.

En el cas dels Grups d’Ajuda Matua(GAM), tot i que s6n autogestionats, poden comptar amb una
persona dinamitzadora, Moya y Costa (2008) confirmen que:

«El GAM augmenta la confusié o el patinem en persones que necessiten més guia i atencié
professional. Pot ser compatible amb la participacié en altres tipus de grups o altres recursos de
suport, i, sobretot, hem de tenir en compte que hi ha persones que per la seva situacioé o les seves
caracteristiques personals necessiten un altre tipus de suport, de manera que l'orientacié cap a un GAM
potser no és la ideal per elles i pel grup en general».
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| afegeixen que:

«La realitat també ens ensenya que hi ha persones i grups que, temporalment i per les seves
particularitats, no sén capaces d‘avancgar sols i un GAM és un recurs poc contenidor i amb pocs limits
per a sustentar aquestes mancances. A un GAM les necessitats prévies de cada persona poden variar
molt, i aixd es pot convertir en un problema. Algunes persones potser només necessitaran companyia
icomprendre els altres, d'altres necessitaran un lloc on expressar el dolor i la rabia, altres volen
replantejar els seus problemes i d‘altres poden estar afectades per depressié o un altre trastorn que
requereixi d'un professional especialitzat. En aquests casos, un altre tipus de grup o inclis una atencié
més individualitzada pot ser un millor recurs».

En aquesta linia, al llarg de les reunions del grup de suport, es poden detectar participants que
llastren un desajust emocional, que no aconsegueixen superar aquest malestar interior i que els limita
en el moment de donar i rebre al grup de suport. En aquests casos resulta més adequat oferir-los
un acompanyament emocional individual en lloc d’un grup de suport, on la persona pugui abordar
de manera més privada el seu malestar amb la guia de la professional en psicologia que pugui
proporcionar-li elements i recursos per gestionar amb eficdcia conflictes interns, i desajustos emocionals
que li aportin i la facin més competent, és a dir, saber fer i saber ser, en 'dmbit emocional, familiar i social.
Per qixd, cal destacar en aquests participants la conveniéncia d'assistir a un acompanyament
psicologic individualitzat, que els proporcioni eines per a la superacid, amb pautes i entrenament guiat
cap a un projecte de vida que els porti a un estat de benestar mental i emocional en la sordesa.
Actualment, ACAPPS ofereix un servei d'acompanyament emocional que dona atencid i suport a
menors, families i persones adultes amb sordesa. Té una durada de deu sessions, i és accessible amb
subtitulat i bucle magnétic. Suposa un suport que pot ser crucial en la gestid de I'impacte emocional de
la sordesa, el desenvolupament de I'autoestima i la confianga, especialment rellevant en nens i nenes, la
millora de les relacions interpersonals i la promocié del benestar general.

VL. Perfil minim ha de tenir qui els dirigeixi/dinamitzi els grups de suport.

Considero que la conduccié d’'un grup de suport mutu per a persones adultes amb sordesa
pertanyents a ACAPPS requereix uns coneixements solids sobre qué és una perdua auditiva, tipus de
perdua, repercussions de la sordesa en I'dmbit emocional, académic, laboral i social, tipus d'ajuts
audioprotetics i mesures d’accessibilitat comunicativa disponibles actualment com sén el subtitulat en
directe i el bucle magnétic; cal que el/la professional estigui sensibilitzat/da sobre el col-lectiu, conegui i
empatitziamb les necessitats i potencial de la persona amb sordesa, que tingui habilitats comunicatives
i experiencia en la conduccid de grups per dinamitzar-lo amb encert.

El fet de ser psicologa amb sordesa, haver estat usudria d’audiofons i estar actualment rehabilitada
amb implant coclear i amb experiéncia en la conduccidé de grups, comporta un plus a la dindmica
del grup, ja que es genera una solida empatia i puc ser suport i alhora exemple de superacié per als
integrants d’aquest grup en compartir amb ells el meu testimoni, experiéncies i els aprenentatges que
m’han permés assumir la sordesa com una realitat més del que soc com a persona i com a professional.
En determinats casos puc aportar retroalimentacié sobre técniques i pautes conductuals que permetin
una millor gestid de les emocions i de comportaments als integrants del grup.

VIl. Recomanacions addicionals

Es molt necessari fer valoracions periddiques tant del grup per part del dinamitzador/a com
autovaloracions de I'exercici i participacid de cadascun. Aporta informacid sobre els objectius i per
assolir, sobre el clima en el qual es desenvolupen les sessions i sobre la direccidé que ha de seguir el
grup per avangar. Correspon al dinamitzador/a elaborar un format de valoracié que pugui aplicar-se
mensualment i que sigui facil de respondre, perd que posillum al tema de I'efectivitat del grup per donar
suport i ajudar.
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El perfil dels participants és un altre aspecte a tenir en compte per coneixer-lo i tenir més domini
sobre la direccié i dinamitzacié del grup. Aquest perfil €s heterogeni i divers, i esta condicionat per les
circumstdncies actuals, tant familiars, académiques, com laborals i socials, el temps que porta amb
sordesq, les ajudes audioprotétiques que fa servir i les necessitats i interessos que té per participar en el
grup de suport.

En aquest sentit, Moya y Costa (2008), sosté que dins dels Grups de Suport trobarem persones
rondinaires que rebutgen I'ajuda i altres que I'absorbeixen de forma insaciable sense fer res pels altres,
que també ho necessiten; també les que arrenquen continuament consells i suggeriments als altres
només per rebutjar-los i frustrar-los. Hi haurd membres del grup que per conservar el seu estatus o la
imatge que els altres tenen d’ells mateixos, mai demanaran ajuda, tot i que la necessitin; altres amb una
necessitat enorme d’estima i amb la intencid d’agradar, que no s’atreviran mai a demanar res per ells
mateixos. Hi haurd persones que es mostraran molt efusives en les mostres de gratitud davant el grup i
altres que preferiran ser inexpressives i valorar els altres en solitari.

Sempre estem comunicant, amb silencis, amb moviments, amb el fet d'arribar tard, parlant molt. Hem
de ser el mirall de I'altre, fer-lo saber que ens estd provocant, de vegades ajuda que la persona trobi el
que li estd passant.

Hi ha molts estils i maneres d’'afrontar les dificultats, la relacié amb els altres i la forma de compartir
les nostres vivéencies dins d'un GAM. Una actitud flexible, amb ganes d'aprendre dels altres, de la situacio
de grup i d'un mateix, ens pot servir per tolerar aquests tipus de comportaments en els altres, i ens pots
ajudar a corregir alld que fa més complicades les nostres relacions. Els participants i professionals que
han treballat amb els GAM han anat fent classificacions del ventall de reaccions que es poden donar.
Hem de tenir en compte que aquestes classificacions ens poden ajudar a coneixer una mica millor els
comportaments que es poden donar, perd també poden servir per estereotipar ala persona.

A continuacid, s'identifiquen els tipus de participants més frequents als grups de suport:

a. El participant silenciés, aquest membre participa poc al grup, de vegades per la seva propia forma de
ser de la persona, per manca de confianga, o pel tema que s’estd tractant. Necessita diverses sessions
per sentir-se en confianga i poder expressar-se.

b. El participant invasiu o parlador en el grup: Es un membre que intervé excessivament dins del grup. Pot
ser que la persona estigui tan superada que necessiti buidar els seus problemes al grup.

c. El participant que vol imposar les normes al grup. Generalment, assumeix conductes manipuladores.
El/la facilitador/a ha d'interrompre i recordar quines sén les normes del grup de suport. Per a
solucionar aquesta conducta es pot tenir una xerrada privada amb aquesta persona.

d. El participant que recomana tractaments i medicaments. Tot i que la intencié d'aquesta persona és
actuar de bona fe, no és aconsellable que es faci, perquée potser no interessa a totes les persones ni
sigui aplicable a tots els casos, per exemple: tractaments per la sindrome de Méniére, perqué no totes
les persones el pateixen. e) El participant alterat o enfadat. Aquesta persona pot estar deprimidai
necessitar un tipus de tractament terapéutic. S’ha d’entendre que el Grup de Suport és complementari
i pota ajudar, perd no substitueix a una terdpia. No només aixo, hi ha participants que van regularment
al psicoleg/psicologa i el Grup de Suport és una ajuda més.

VIIl. Conclusions

Tot i no poder substituir I'ajuda professional, els grups de suport en sén un excellent complement.
Ajuden les persones a trobar dnims en altres persones que fan front al mateix problema o algun de
similar.

Un grup de suport no és Gnicament un espai segur on expressar-se, sind també un lloc que pot ajudar
les persones participants a comprendre que no estan sols davant les dificultats que comporta la sordesa.
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Considero que els grups de suport son una oportunitat de rebre formacio, necessitem créixer i
enfortir-nos en el terreny personal per participar millor en I'dmbit social; necessitem conéixer-nos millor,
estimar-nos més, aprendre a ser més assertius, regular més els impulsos i gestionar millor I'estrés i
fixar-nos objectius que promoguin canvis positius que contribueixin a la nostra salut mental i emocional.
D'aquestes realitats va sorgir la proposta de fer tallers de creixement personal que sén un component
més del procés vivencial davant la pérdua auditiva

Pel que fa a 'esmentat anteriorment, part de la tasca continua d’adaptacié que tenim com persones
diverses, fa referéncia a reforgar i enfortir els nostres recursos personals i psicologics per fer front
eficagment a la vida didrig, significa ser resilient davant cada situacié que vivim com a dificil; el fet
de viure en una societat com la nostra, amb la realitat actual, ens exigeix tenir fortalesa emocional,
acceptar-nos i estimar-nos tal com som, reflectir els nostres valors personals, saber comunicar els
nostres pensaments, desitjos, necessitats, sentiments, emocions i decisions sent assertius; sén recursos
que ens fan créixer com a persones per a potenciar i cuidar la nostra intel-ligéncia emocional, millorar
la nostra relacié amb els altres, i, sobretot amb nosaltres mateixos, la qual cosa ens permetrad ser
reconegudes com a persones vdlides, capaces, segures, diverses en el seu funcionament i forma de ser,
de ferid'estar almén.

En conclusid, el creixement personal és una via per aprendre a ser resilients, La resiliéncia és la millor
manera de fer front a 'adversitat i les dificultats d’'una pérdua auditiva. En aquest sentit, s’han inclos
temes del projecte de creixement personal al grup de suport presencial i, recentment, s’han realitzat
tallers de creixement personal als usuaris del servei d’Assessorament laboral.
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Recullde les respostes

a les entrevistes

A continuacié exposem algunes de les respostes
ales entrevistes realitzades, que malgrat que

ja hem exposat alguns dels elements més
rellevants, considerem que extreure la literalitat
d’algunes respostes pot aportar una visio meés
lligada ala vessant emocionalialavivenciade
professionals i persones amb sordesa que per

a aquest treball té valor.

Pérdua d’audicio, diagnostic
i sentiment de dol

Primerament vam preguntar a les persones amb
sordesa sobre quan va océrrer la seva primera pérdua
d’audicié; el testimoni 1és una dona de 36 anys que va
perdre I'audicié al voltant dels 4 anys. Per al testimoni
2, dona amb presbiacUsia que va perdre audicié per
primera vegada als 27 anys durant un embardsino en
coneix del tot I'origen. Per al testimoni 3, mare d'un nen
de cinc anys amb sordesa que tampoc coneix I'origen,
varen ser els professors del nen que van adonar-se'n. El
mateix va passar amb la psicologa Purificacién Escobar
als 8 anys. El testimoni 4 va néixer amb sordesa. Yanethe
als 17 anys després d'una otitis. Per Gltim, la psicologa
Mireia Ruiz va perdre I'audici6 als 7 anys

En general tots els testimonis entrevistats se senten
satisfets amb la velocitat de la seva diagnosi; quant al
testimoni 4, que té sordesa des del naixement, se li va
detectar durant els controls rutinaris. El testimoni 3, mare
d'un nen de cinc anys amb sordesa, considera que «ha
sigut un procés de 10 mesos, aixi que ha sigut rapid»,
el testimoni 2 ens va comentar que «(la seva sordesa)
es va veure quant es va podenr». La psicologa Yanethe
Osorio va ser operada a I'hospital militar on realitzava

les practiques com a estudiant. Per a Purificacion
Escobari el perfil 1, comenta que se’ls va detectar durant
'aprenentatge.

Pel que fa als records de les dones entrevistades
del moment de diagnosi, les respostes tenen en comu
que la persona diagnosticada no es sent molt afec-
tada per la seva pérdua d'audicio, pero si les persones
del seu entorn; el testimoni 2 ens va comentar que «no
ho recorda gens dramatic» ja que «vaig seguir amb
la meva vida; amb la feina i els fills». Per part de les
psicologues, Yanethe Osorio ens comenta que «no es va
quedar parada», Mireia Ruiz va dir que «ella va ser molt
resilient», i Purificacion Escobar ens va dir que «mai va
ser un probleman ifins i tot va aprendre a tocar la gui-
tarra després del seu diagnostic de sordesa unilateral.

D’altra banda, les families semblen ser les més afec-
tades en els moments més primerencs del diagnostic,
sobretot en infants prelocutius i joves, com mostren bas-
tants testimonis de les nostres entrevistes; el testimoni 3,
mare d'un fill amb sordesa, va expressar la seva preocu-
pacié: «<no m'agrada que (el meu fill) es senti diferent»,
i ens posa un exemple: «<no m‘agrada que els estius vagi
a un casal on hi hagi piscina ja que es treu els audiofons
i no sent bé als seus amics». Amés a més, comenta que
es sent molt preocupada per «‘origen de la patologia.
La resta ho tinc més o menys assimilat». El testimoni 5,
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que va néixer amb sordesa, comenta que «el meu germa
gran ha anat al psicdleg molt sovint al llarg de la seva
vida (...) se sentia molt gelosan.

Un altre exemple de com les families tenen dificultats
amb la sordesa de les seves persones més properes és la
negacié. D'aquest fenomen hem trobat diverses instain-
cies durant les entrevistes. Primerament, la psicoéloga
Mireia ens va comentar «en el meu cas els meus pares
em deien que no digués que fos sorda, em deien que
havia de dir que era andalusa». També va viure una
situaciod similar Purificacion Escobar, que diu que recorda
que «els professionals de la Vall d’'Hebron van comen-
tar als meus pares que un implant coclear seria el més
adequat per a la meva situacié, i els meus pares es
varen negar (..) i la veritat és que mai hem parlat del fet
de que jo fos sorda, crec que mai ho han assumit».

Aquesta cita exemplifica perfectament el que volem
explicar a continuacid; el que significa perdre I'audicié
a nivell del dia a dia.

La psicologa Yanethe Osorio parla sobre el canvi
a nivell psicologic i conductual: «et tornes més introvertit,
i estas més en silenci. Estas intentant captar tots els mis-
satges, i comences a ser conscient de que ja no hi sents
tant bé com abans». La psicologa Gabriela Rodriguez
ens comenta el mateix sobre la seva mare; «ella pau-
latinament es va anar tancant (...), i aixd és una cosa que
passa forca sovint, és que (la persona amb sordesa) per
tal de no sentir-se marginada, acaba ella marginant-se.
Ella cada vegada ha fet més petit el seu cercle, més
petit i més petit fins que al final era realment molt dificil
que una persona nova pogués entrar en aquest cercle
i pogués socialitzar amb ella amb una certa normalitat,

En cas d’existir un diagnostic de pérdua auditiva,
és igual d'important oferir suport a les families de
la persona afectada també.

D’aquesta manera trobem que, en cas d’existir un
diagnostic de perdua auditiva, és igual d'important oferir
suport a les families de la persona afectada també. No
només per a assistir amb la superacié del doli el cop
inicial, sind també per evitar que les seves preocupa-
cions siguin traslladades al familiar amb sordesa. Com
ho explica Mireig, psicologa amb sordesa: «hi ha una part
de persones amb sordesa que es queden ancorades
ino és culpa d'elles, hi ha un pes molt important del mal
que pot fer la familia o la feina», i també parla de la seva
experiéncia personal «Quan era petita, la meva mare em
va portar a la psicologa, i els problemes me’'ls van assig-
nar, em van dir que tenia aquestes condicions»

Sentiments davant la pérdua
d’audicio

Si bé la perdua d’audicié suposa un canvi radical en la
vida de la persona diagnosticada i les persones del seu
entorn, els canvis no només afecten la pérdua d'audicid.
De fet, una de les persones amb sordesa entrevistades,
el testimoni 2, es queixa de que no va ser informada
adequadament sobre les implicacions quotidianes de
perdre 'audicid: «em van dir ‘oh, vosté anird perdent una
miqueta cada any, eh?’, i I'Gnic que em deien a la revisid
era que havia perdut una miqueta més, i aixi cada anyn».

perqué ella es protegia moltissim. Tenia molta por».

Altres sentiments que han sigut mencionats durant
les nostres entrevistes soén la rabia, 'aclaparament
i la vergonya. Diversos testimonis ens parlen de sentir
frustracié davant la seva nova realitat; en paraules del
testimoni 2 «quan vaig comengar em feia molta rabia»,
el testimoni 3, amb el seu fill «li ha afectat en la con-
ducta; hi ha moments en els que no se sent bé i ho
gestiona amb frustracions i mala conductan, i el testi-
moni 4, «recordo clarament un dia on estava al lavabo
plorant, i demanat a la meva mare «mama, perque
m'esta passant tot aixo?». També la psicologa Gabriela
ens va parlar dels sentiments de la seva mare quan va
esdevenir sorda; «jo crec que el que li passava és que
hi havia moments en els quals el mén que nosaltres li
portavem sobretot el meu germa i jo, que érem molt
socials, la va deixar atabaladan».

La vergonya és un altre sentiment present entre les
persones amb sordesa. En paraules del testimoni 2:
«al principi em va costar més que ara, sobretot per al
moment de tornar a la feina. Vaig tenir una mica de
vergonya, tot i que també era molt jove». La profes-
sional Esther Pousa també va opinar al respecte: «<hi ha
molta vergonya pel fet de portar protesis; sovint la gent
vol portar audiofons més petits per tal que no es vegin,
i no passa res; les ulleres es veuen i No passa res».
També ens va comentar que, per vergonya i la pér-
dua d’'autoestima, «les persones amb sordesa intentin
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dissimular que els hi passa aixo, i aixo els genera més
dificultats funcionals. Per exemple, les persones amb
sordesa deixen de ser tan socials, ja que, en comptes
de dir als seus amics que si estem en un lloc amb molta
gent no entenc res, deixen d’‘anar-hi completament,

i aleshores la persona va deixant de fer coses i es va
limitant cada vegada més». Esther també recomana

a les persones amb sordesa ser pacients amb el seu
entorn; «<s’ha d’entendre que és normal que els altres
se n‘oblidin, perque no és una discapacitat molt visible,
ino és com portar un ull tapat».

les persones amb sordesa tendeixen a parlar menys ja
que es dediquen més a entendre el seu entorn més que
a parlar o expressar-sen.

Aquest fet d’haver de fer més esforg que una per-
sona oient per a obtenir els mateixos resultats és un
patrd consistent en totes les entrevistes realitzades,
fet que a vegades pot fer que la persona amb sordesa
deixi de posar atencié al seu entorn segons la psicologa
Gabriela Rodriguez, que llur mare tenia sordesa; «ma
mare, i alguns dels meus pacients a vegades es
desconnecten».

“Li ha afectat en la conducta; hi ha moments
en els que no se sent bé i ho gestiona amb
frustracions i mala conducta.”

Un altre sentiment que pot apareixer en les persones
amb sordesa poslocutiva pot ser el de la paranoia; ens
conta la psicologa Gabriela sobre la seva mare: «tenia
la sensacié de que, sila gent s‘adona de que tenia
aquest problema, potser faran bé o potser m’enga-
nyaran». Aquest sentiment va afectar les seves relacions
amb I'exterior: «jo crec que el que més li va costar és la
socialitzacié; poder continuar socialitzant normalment,
sense pors de que estan parlant d’ella sense que se’n
adonés». Perd la mania de la seva mare no es limitava
ales relacions socials; «per prevenir possibles problemes
de sordesaq, he estat sobre medicada molt de temps,
perqué la meva mare tenia por».

Finalment, 'angoixa també pot estar present en
les persones amb sordesa, ja que I'audicid pot seguir
perdent-se continuadament sense perspectives de
recuperacio. En el cas del nostre testimoni amb pres-
biacusia, comenta que «en termes d’‘angoixa, en sento
més ara que abans, perqué estic pensant que el futur
serd negre, (...) i que em quedaré sorda del tot».

Canvid'habits i fer més esforg

Yanethe també va comentar que, des de la pri-
mera pérdua d’'audicid, I'individu comencga a haver de
prestar més atencid per entendre els estimuls auditius
que fins aquell moment s’entenien de forma instintiva;
«'atencié espontania es va perdent, i és inevitable. Has
de posar més atencié de forma conscient, i estar en un
estat d’alerta més prolongat». En paraules de Gabriela
Rodriguez, «la part més important de la seva atencié
estd destinada només a escoltar». D'aquesta manera,

Les persones amb sordesa han de fer aquests
esforgos extra a tots els dmbits de la seva vida; el
perfil 2 ens comenta la dificultat que va patir a I'hora
de trobar feina; «no és facil, perque facis on facis és
com si et restés, ja que no pots agafar el teléfon, o han
d’estar més pendents de tu, o perqué moltes vegades
no ho acaben d’entendre». Aquests factors semblen
importants tenint en compte el component social
i conversacional de les entrevistes de feina. El perfil 2,
quan va tornar a treballar al mateix lloc on treballava
abans del seu embards i perdre I'audicié, ens comenta
que «em va costar una mica perqué m’havia de posar
el telefon darrere l'orella, i em vaig trobar que a alguns
companys no els entenia gaire bé». El testimoni |,
professora, també esmenta dificultats un cop dins
I'entorn laboral; «em costa fer guardies al pati perque
si he de llegir els llavis a un professor amb el que parlo
no puc vigilar bé als nens», «em va passar durant una
temporada que, quant arribava a un centre nou, em
presentava i coneixia bé als estudiants i a les families,
m’havia de canviar de centre» i «durant les reunions els
meus companys ja saben que no hi sento perd molt
freqientment els hi he de recordar, i a vegades cansa»
i «no és una cosa que jo demani perque vull, és una
necessitat».

Aquests esforgos extra també sén presents en I'adm-
bit educatiu. La psicologa amb sordesa Purificacion
Escobar ens va comentar que recorda fer un esforg
addicional «kamb tot allo relacionat amb I'aprenentatgen.
El nostre testimoni 5 diu que «no sé qué és la vivéncia
escolar, perqué jo a I'escola no he anat, practica-
ment» i comenta que la van fer repetir 6& tot i aprovar
tot perqué el canvi d'escola a ESO implicava una gran
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reduccid d’hores de logopedia. A més a més, també ens
va explicar que la seva logopeda li va fer deixar I'activitat
extraescolar de bdsquet per dedicar-limés temps als
deures.

De nou, I'esforg no només és per la persona diag-
nosticada, sind per les families; com hem comentat, el
nostre testimoni 3, ens diu «(al meu fill) Ii ha afectat en la
conducta; hi ha moments en els que no se sent bé i ho
gestiona amb frustracions i mala conductan, i per aixo
«nosaltres hi hem de destinar més temps i ens requereix
molt més esforg». Tot i que en el seu cas en especific «pel
tema de I'aprenentatge i la lectoescriptura no ens esta
costant res».

Un altre exemple que Yanethe també ens dona de
canvi diari és el de parlar per teléfon, cosa que va deixar
de fer donada la seva pérdua d'audicio; «una amiga em
telefonava, pero jo vaig deixar d’entendre el telefon, lla-
vors sempre li passava el teléfon a la meva mare».

L'afectacié de les persones amb sordesa arriba a tots
els dmbits de la vida, i no només als projectes personals;
el testimoni 3 ens comenta que el fet de decidir a quin
casal portar el seu fillamb sordesa ha estat delicat per-
qué molts tenen piscina.

Experiéncies individuals amb els
serveis de salut

Davant un canvi vital tan radical com la pérdua d’'au-
dici6, trobem que és clau que les persones afectades
tinguin a la seva disponibilitat tant serveis d'atencié ala
salut emocional immediatament, com les adaptacions
pertinents als centres de salut i hospitals. Les entrevistes
ens han donat a entendre que cap de les dues és realitat.

Des de la Federacié ACAPPS volem deixar clar que no
demandem els serveis de salut emocional en terdpia
individual com els Unics recursos efectius per al suport de
les persones afectades. Durant les entrevistes ens hem
trobat amb persones que han assistit als grups de suport,
i fins i tot a grups de xarxes socials, totes amb sensacions
molt positives.

Experiéncies com la del testimoni 2, qui ens va explicar
que sotmetre’s a operacions li fa por donada la manca
d'adaptacio, ens fan veure que I'adaptacié a les con-
sultes i quirofans és escassa. Ella ens explica «No sento
als metges, perqué no puc entrar amb I'audiofon, i a
més porten mascaretes. Parles amb el teu metge i amb
I'anestesista amb antelacié, i diuen que ho tindran en
compte, pero el dia de I'operacié et rep un auxiliar o un
infermer, i te’l fan treure».

En general, les sensacions respecte a l'atencié que les
persones entrevistades han rebut de la ma dels pro-
fessionals de la salut emocional son forga positives, tot

i que les entrevistes ens han mostrat certs aspectes que
considerem d'interés a comentar.

Primerament, que aquests serveis no estan
disponibles immediatament des del moment del diag-
nostic. En paraules del testimoni 2, vidua d’'un home amb
cancer, quan va comparar el seu diagnostic amb el d'ell;
«apart del tractament, el primer que li van oferir va ser
un psicdleg, per si el volia (..) a mi aixé no m’ho han dit
mai, fins ara, que tinc altres problemes de salut greus».
Cap recalcar que el seu diagnosi de sordesa es fa ver fa
40 anys.

També parla d'aquest problema el testimoni 3, quan
ens va parlar del diagnosi del seu fill: «xens ha faltat,
davant d'un diagndstic aixi, amb un nen de 4 anys, una
mica de suport psicologic, com un acompanyament,
per saber portar tot aquest procés i perqué no se't faci
una muntanya. Com a familia, tinc un altre fil i no saps si
poden sortir altres coses. Si ho fas tu sola amb Google,
t‘acabes enfonsant a miséria».

Sovint quan les persones amb sordesa que hem
entrevistat han acudit als serveis de suport a la salut
emocional, sovint s’han trobat amb que han necessitat
un major temps per a entendre’s amb el personal profes-
sional, o que simplement aquest no s’ha adaptat gens.

El testimoni 1 ens va comentar que «<només em va portar
unes quantes sessions d’‘adaptacié amb el psicoleg»,
ignorant que aquest procés no hauria de ser necessari.

El testimoni 2 ens va comentar que, abans de parlar amb
un servei professional, kssempre em poso molt nerviosa,
perqué no se si 'entendré». La psicologa Yanethe Osorio
ens va explicar la seva experiéncia amb una psicologa
que no es va adaptar gens a les seves necessitats, ja que
«vam fer la consulta a una habitacié freda i fosca on

hi havia una nevera, on sovint entrava i sortia gent per
agafar alguna cosan.

Un altre aspecte molt important que volem subratllar
és que sovint els professionals que tracten amb per-
sones amb sordesa no estan adequadament formats,

o tenien certes pors o prejudicis cap a elles. Durant una
de les nostres entrevistes, la psicologa Esther Pousa ens
comenta; «a vegades em deriven algun pacient que té
molta ansietat arrel d’'un acufen, i a priori no seria una
cosa perqueé ho veiés com a psicologa a I'hospital, sind
perqueé es veiés al Centre d’atencid primaria o al cen-
tre de salut mental. Perd el problema és que aquestes
persones van alld i els diuen que no els atenen perque
sén sords».

Un altre cas de problemes amb el personal profes-
sional ens el va explicar el nostre testimoni 4 quan es
trobava en el procés de diagnosticar el seu fill; «tot va
sortir perqué des de I'escola ens van avisar pregun-
tava molt ‘qué’, i llavors vam comencgar a mirar. Ens van
dir que potser tenia mocs, que es habitual amb nens
d‘aquesta edat, i li van comencgar a fer les proves de
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carnots i vegetacions. | sortia tot bé, aixi que I'Ultim pas
va ser una audiometria. Perd, de fet, a I'hospital, abans
de fer-li I'audiometria, I'otorrinolaringdloga va dir que no
esqueia fer una audiometria perqué al tenir quatre anys
i un nivell de parla perfecte és una indicacié que no pot
haver-hi un problema de sordesan.

Una tendéncia que també era consistent ales
entrevistes era la de la falta d’informacié de molts
professionals sanitaris. Una de les professionals a la que
vam entrevistar, Esther Pousa, encarregada d'avaluar
la idoneitat psicologica de les persones amb sordesa
candidates a posar-se un implant coclear sén implan-
tades o no, ens va dir que amb aquesta nova feina
«realment se’'m va obrir tot un camp de coses que ho
m’imaginava», denotant que havia sigut assignada
a una placa per a la que en aquell primer moment no
estava prou preparada.

diagnosticar d’autisme. Me la van derivar per donar

una segona opinid, i durant el transcurs terapéutic amb
aquesta noia va poder aflorar tot. Per fi li preguntava per
tot el seu malino era autista.

Principals reptes de les persones amb
sordesa a tenir en compte, segons els
professionals entrevistats

Esther Pousa destaca que un dels principals reptes
de les persones amb sordesa és el canvi d’hdbits, com
la tria del lloc on es fan les congregacions socials, i ens
va posar un exemple; «Si la persona esta molt acostu-
mada sempre a anar a un bar que hi ha molta gent, cal
intentar convéncer els amics per anar a un lloc no tan

“Ens ha faltat, davant d'un diagnostic aixi, amb un
nen de 4 anys, una mica de suport psicologic, com
un acompanyament, per saber portar tot aquest
procés i perquée no se't faci una muntanya.”

Diverses persones entrevistades també comenten
que van haver de descobrir sobre el mén de la sordesa
pel seu propi compte ja que cap professional no li va
donar informacié davant el diagnostic. Ens comenta el
nostre perfil 3; «la formacié I'he fet molt jo,(...). Si que em
trobo que la informacié que et donen els professionals
és molt justa». La psicologa Yanethe Osorio ens va dir
també «jo mateixa em vaig posar a investigar, ja que
ningt em va donar un curs de formacio».

Potser per aquesta falta d’informacié per part dels
professionals és que algunes persones amb sor-
desa es troben amb un altre problema; el dels falsos
diagnostics. D'aquest fenomen hem trobat diversos
testimonis durant les entrevistes; primerament Gabriela
Rodriguez ens va explicar I'experiéncia de la seva mare:
«en I'tltim temps, hi havia unes quantes coses que
solapaven una simptomatologia amb una altra. Fins
i tot metges li havien diagnosticat Alzheimer, quan la
meva mare no tenia Alzheimer, siné que no hi sentia.
No havia sentit el que li havien dit, i no deia res per
vergonyan. La psicologal Lidia Linares ens va explicar
sobre un cas d’'una nena que li van derivar «una jove
adolescent que tenia un procés depressiu i que va
perdre I'audicid totalment als 4 anys o 5, amb molt bon
llenguatge, perd no se li atenia la part emocional, i amb
les mascaretes i la mampara per la pandémia la van

sorollés». També creu que és clau «no perdre la xarxa
social i els contactes, no deixar de fer coses com anar
a comprar les coses més rutindries i practiques, i no
tenir vergonya de dir que s’ha perdut I'audicio».

Victoria Gonzdlez creu que un repte important per
a les persones amb sordesa és el d’entendre que ara
ja no hi senten com abans (en el cas de ser perilocutiu
o poslocutiu) i que els cal acceptar que possiblement
ja no comprenen tants estimuls auditius com abans.
També recalca que la gent gran pateix un deteriora-
ment cognitiu més accelerat?®.

Un altre repte que marca és la fatiga auditiva i visual
per haver de concentrar-se en I'atenci6, fenomen que
ja hem exposat anteriorment. Aquesta fatiga pot portar
a les dificultats en aprenentatge, ja que «si no pots
construir bé el llenguatge, o no pots discriminar bé els
estimuls, no pots entendre I'entorn completament».
També és molt important, ens explica, tenir en compte
quant la persona diagnosticada va perdre I'audicid, i si
estd o noimplantada i des de quant.

Lidia Linares també esmenta diferents reptes que les
persones amb sordesa poden patir; primerament, que
hi ha molt de desconeixement en general: «un profes-
sor, quan té un alumne amb sordesaq, desplega tota
una série de recursos que potser no calen». D'aquesta
manera, no nomeés la manca de recursos dificulta la
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vida de les persones amb sordesa, el desplegament de
recursos no adients pot ser igual d'improductiu.

Un altre repte que la professional comenta és la
dificultat d'integracié que les persones amb sordesa
poden patir degut a la ignordncia o els prejudicis de la
comunitat. En les seves paraules: «/la sordesa és només
una caracteristica que no defineix la integritat de la
personan.

L'dltim repte que ens han comentat les professionals
ales entrevistes és la manca d'accessibilitat de la infor-
macid i I'ajuda professional. En les paraules de Mireia
Ruiz: «Jo diria que, en cas dels sords, a vegades el que
més pateix és el que menys demanan. Aixo ve lligat a un
problema que hem trobat de forma consistent durant
les entrevistes per part de les persones amb sordesa, i és
la normalitzacié dels esforgos addicionals i patiments
per part dels membres del col-lectiu. Les persones amb
sordesa sovint no demanen ajuda si no la tenen a prop.

Consells de la ma dels professionals
amb experiéncia per al personal
professional que tracti amb persones
amb sordesa

La psicologa Victoria Gonzalez recomana tenir en
compte els diferents recursos que es poden utilitzar dins
la consulta, com els recursos visuals i donar-li a la per-
sona interessada un mapa conceptual a omplir abans
de la consulta.

Victoria Gonzalez també recomana estar pendent
de quanta estona estan els nens amb sordesa sense
els audiofons, ja que légicament la seva audicidé empit-
jora considerablement. | quant a les persones adultes,
recomana anar amb molta cura en les converses de no
trepitjar-se, i no de parlar multiples persones alhora en
cas de converses en grups.

Mireia Ruiz aconsella «conscienciar (al professional)
de que no hem de tenir etiquetes amb aquestes per-
sones, que no podem treballar amb aquestes persones
si nosaltres només veiem que és només una persona
sordan.

A més, també recomana «no només tractar
I'acceptacio de la sordesaq, siné també quines estraté-
gies poden fer servir quan se senten malament davant
d’una situacié discriminatoria o persones que sense
voler les fa sentir malament, i lluitar contra I'efecte
Pigmalié en les persones amb sordesan».

Gabriela Rodriguez creu que la formacié adequada
dels professionals és clau: «jo crec que aqui sT que és
molt important (la formacié) perqué hi ha molta gent
que soén, que poden dir-se «terapeutes», perqué han

fet una formacié de no sé qué o una formacid de no sé
quants, perd que no han passat per aquesta formacioé
bdsica de qué és la percepcid o que és un decibel».

També creu que «és clau, quant es tracta a un
pacient amb sordesa, treballar amb la familia, perqué
hi ha moltissimes coses que passen en la dindmica
familiar que si la familia no entén que li passa al
pacient, segurament les coses no aniran bé».

Purificacién Escobar recomana que «la clau rau en
adaptar-se el professional i posar les claus, i que no
las posi la persona amb sordesa. Que ella decideixi la
distancia a la que vol estar, i que digui quin to de veu
és l'adequat per a ella». | «anar amb molta cura de
com es tracta als nens amb sordesa, i donar-los-hi
totes les eines possibles per a que la sordesa per a ells
no es torni un estigma, ni per part seva ni per part de
la seva familia». Purificacion també recomana assistir
a les persones amb sordesa per mantenir o crear noves
relacions socials, ja que «sobretot pateixen amb les
relacions socials (...) ja que pateixen d'autoestima baixa
i desconfiangan», i que trobar gent a la que «se li pugui
explicar que es té aquesta diversitat».

Similarment a les adaptacions que recomana
Purificacion Escobar, Yanethe Osorio ens va recalcar
diverses aptituds que un professional que tracta amb
persones amb sordesa hauria de tenir en compte; la
paciéncia per a reformular paraules i frases, per repetir
les coses, i aprendre a no usar paraules complicades.
També Mireia Ruiz va subratllar la importancia de «fer
veure a les persones amb sordesa que no Només son
sordes, sin6 que tenen infinites aptituds més i molt de
potencial».

Purificaciéon Escobar també esmenta que els pro-
fessionals en general no s‘adapten a les necessitats
especifiques dels pacients amb sordesa: «jo els hi dic
que, quan parlin amb els pacients, sobretot amb els
pacients adults, que els facin preguntes, ja que hi ha
una tendencia a pressuposar sobre el seu estat. A mi
mateixa, com a sorda, mai m’ho han preguntat».

La psicologa Gabriela ens diu «crec que, evident-
ment, hi ha una part del problema que es pot suplir
amb formacions, pero també té a veure amb la
sensibilitat del professional. Més enlla de formar pro-
fessionals, també els hem de sensibilitzar, sobretot
en casos de sordesa adquirida, ja que el professional
segurament no se’n adonara de la sordesa si la diccié
del pacient és bonan».

Un dltim consell que es van esmentar diversos pro-
fessionals és el de tenir en compte quan es tractiamb
persones amb sordesa és la pluralitat d'aquest col-lec-
tiu; segons factors com la seva edat, nivell de pérdua,
la velocitat de perduali les protesi que porti, €s possi-
ble que les eines que siguin Gtils per a una persona no
siguin efectius per a una altra.
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Propostes de millora del sistema per
partdels professionals

Si bé I'atencio dels professionals cap a les persones
amb sordesa té imperfeccions, no és I'nic aspecte
a reformar per millorar-ne I'atencid i I'experiéncia de les
persones amb sordesa.

Primerament, les politiques no tenen sentit en molts
casos. Victoria Gonzdlez ens explica un cas que ha
vist durant la seva carrera professional: «jo tinc un nen
(nouvingut) que ara, als set anys, s’lhan adonat que té
sordesaq, i li han posat només un implant ja que a I'hos-
pital de Sant Joan de Déu només li han atorgat un
implant perqué argumenten que a aquesta edat ja no
es poden posar implants, tot i que no ha pogut construir
cap tipus de llenguatge»?’.

A més amés, no hi ha molt accés als recursos publics.
En les paraules de Victoria Gonzalez: «<el que més em
molesta, més que sorprendre’m, és la dificultat d’accés
als serveis i els diners. Em sembla que hi ha trastorns
de primera classe i trastorns de segonan». Per exemple,
la gent adulta necessita un entrenament, no només
un audiofon de 4.500 euros. Tot i pagar-li la meitat?®,
segueix sense ser suficient per a una persona adulta
amb una paga minima. Molta gent gran no es posa
I'audidfon pel preu i perque no els serveix per res sense
entrenament». Mireia Ruiz també comparteix aquesta
preocupacié, com comentem al seglient apartat.

També n'és un exemple de com la cura de les per-
sones amb sordesa és insuficient el fet que, en persones
poslocutives, no se'ls dona un entrenament en condi-
cions per a habituar-se a les protesis. Si bé en el cas
dels implants aquest entrenament estd previst i es
podria discutir si és o no suficient, en el cas dels audio-
fons, tot i que el Pla de Rehabilitacid ho preveu des del
2023, d'una banda encara no s'ha desplegat i de I'altra,
el fet que la sanitat pUblica no cobreixi les protesis ha
«expulsat» les persones que en porten a les botigues
audioprotetiques, de manera que és dubtds que quan
la cobertura sigui desplegada, les persones interes-
sades se n‘assabentin. Ens hem trobat un cas aixi a les
nostres entrevistes: el testimoni 2 dona de 68 anys, ens
comenta: «sempre m’ha costat portar I'audiofon. N'hi ha
un que el porto de provan.

La interseccionalitat en les persones
amb sordesa
El concepte de interseccionalitat, anomenat per

I'académica Kimberlé Crenshaw I'any 1989, ajuda
a explicar com diferents identitats socials (disca-

pacitats, génere, étnia, orientacid sexual i estatus
socioecondmic) s’entrellacen de manera que formen
diferents tipus de discriminacio o privilegi. Hem trobat
diferents exemples d'interseccionalitat en les nos-

tres entrevistes. Sobretot en I'entrevista amb Mireia

Ruiz; primerament ens comenta la seva vivéncia com

a dona: «la cultura ens ha ensenyat a ser més submises
en algun punt, més encara si has de buscar feina (...)

jo soc mare també, tinc dos fills i la conciliacié familiar
també pesa molt».

Un altre exemple, amb un factor d'opressio addicio-
nal, &és la seva experiéncia amb una nena amb sordesa
d'étnia gitana. En aquest cas, Mireia destaca l'interés
dels pares per a que la nena fos considerada discapa-
citada per tal de poder demanar ajudes economiques,
davant aquesta situacié, la psicologa ens explica
«aquesta no era la situacié adequada per a una nena...
aixo la va influenciar, i no la podiem apoderar».

Un altre exemple d'interseccionalitat, desafortuna-
dament molt comd, és el de la sordesa amb la classe
social. En paraules de Mireia Ruiz: «Si tu ets sorda
i pobra, o si tens un sou normal, no t'ho pots permetre,
perqué has de pagar audiofons i piles. No pots gaudir
de moltes coses com una persona normal». Aquest
aspecte estd estretament relacionat amb el fet que les
persones amb sordesa no tenen tant d’accés als serveis
pUblics o ajuts com necessiten. Si la tecnologia per
millorar la vida d'una persona amb sordesa és cara per
a una persona amb un salari normal, i tampoc disposa
dels ajuts economics suficients, les persones amb sor-
desa sovint es troben estancades, sense poder accedir
ales eines que necessiten per desenvolupar el seu
projecte de vida autbnomament. Aixd &€s encara més
clar tenint en compte que les persones amb sordesa
pateixen d’'una taxa d’atur més alta i un nivell més baix
d'ingressos per unitat familiar, com hem explicat a la
secci6 estadistica.

26. En aquest sentit cal aclarir que aquest deteriorament
cognitiu vinculat a la sordesa es pot conjurar amb una
detecci6 i tractament (protetitzacié) primerenca, o simés
no tan aviat com es detecta la péerdua.

27. Podria semblar que en tractar-se d’'una deteccié molt
tardana el procés d'implant ja no sigui viable o no ofereixi
un guany significatiu per la pérdua de capacitat de
descodificacioé del so.

28. Actualment a data de desembre de 2024, els audidfons
només estan coberts per la sanitat publica a Catalunya fins
els 26 anys.
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Conclusions i propostes

L'elaboracio d’aquest treball demostra que

la situacio de les persones amb sordesa
oralista mereix més atencio de la que rep
actualment; en primerlloc, les dades mostren
que les persones amb sordesa pateixen una
pitjor situacid socioeconomica: menors taxes
d’ocupacid i d’'ingressos nets per unitat familiar,
concurréncia d’altres discapacitats, i molt
especialment el fet que la cobertura sanitaria
que reben és insuficient, tant pel que faala
protetitzacié com pel que fa a la rehabilitacié.

Probablement aquesta manca d’atencid podria estar
accentuant els motius pels quals les persones amb
sordesa es troben amb algunes situacions que poden
afectar a la seva salut emocional, com demostren
novament les dades i els testimonis de les entrevistes:
majors consums de tabac, alcohol i drogues, majors
taxes de sentiments depressius, de trastorns de I'ansie-
tat i de depressid, i també una taxa de suicidis i intents
de suicidi el doble de gran. Per comprovar relacions de
causalitat o altres relacions en aquestes dades caldria
una recerca especifica, perod el que és clar és que les
persones amb sordesa requereixen una major atencid
ala seva salut emocional per les majors prevalences
identificades.

Les entrevistes han destacat com la sordesa afecta
les persones a nivell psicoldgic (amb sentiments com
la por, la rabia, I'angoixa, I'aclaparament, la vergonya
i fins a paranoia) i conductual (fer-se més introvertit).
També ens mostren com afecta els hdbits diaris i com
les persones amb sordesa han de fer més esforg per
assolir els mateixos resultats que les persones oients.
A més, les persones entrevistades ens han explicat
com el procés no és senzill i moltes haguessin preferit
tenir acompanyament emocional disponible, i com en
massa ocasions s’han trobat amb personal poc infor-
mat o amb prejudicis cap a ells.

En darrer terme i no menys important, les entrevistes,
tant les de professionals com les de les persones amb
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sordesa i familia, també han recalcat la importancia
de tractar també amb les families de les persones amb
sordesa.

Hem pogut constatar amb els testimonis com cada
etapa vital presenta reptes especifics per a les persones
amb sordesa, que també poden afectar la seva salut
emocional; I'etapa de la infancia, la diagnosi i l'ad-
quisicié del llenguatge, I'etapa de I'adolescencia i el
desenvolupament de la propia identitat, la introduccid
al mercat laboral els canvis de feina i d’entorn social
i laboral, el desenvolupament d’'una vida independent
sense suports aliens i la tercera edat.

D'aquesta manera, considerem que els esforgos

manera es fa més evident la urgéncia de posar solucid
a aquests problemes de manca de cobertura sanitdria
universal de protesis, habilitacid i rehabilitacio.

Si bé aquest treball per I'escassedat de la mostra no
tenia 'ambicié d'esdevenir una referéncia irrefutable
sobre la salut emocional de les persones amb sor-
desa oralistes, si pensem que pot ser Gtil com a base
per a una futura recerca sobre la salut emocional en
persones amb sordesa oralistes. D'altra banda, consid-
erem que l'objectiu principal de I'escrit, el de servir com
aintroduccid per a qualsevol professional de la salut
que es vulgui informar sobre les persones amb sordesa
oralistes, ha estat assolit amb éxit i solvéncia.

Volem convidar a totes les persones professionals
de la salut emocional a parar atencié a les
necessitats especifiques de les persones amb

sordesa oralista

esmergats en aquest treball estan plenament justifi-
cats, ja que hem trobat evidéncia significativa que la
vivéencia de les persones amb sordesa oralista és signi-
ficativament diferent de la de les persones oients.

Tenint en compte que les persones amb sordesa
s6n un col-lectiu gran a Catalunya (entre un 6i un 8%
de persones pateixen una pérdua auditiva discapa-
citantientre un1liun 25% si hi afegim persones amb
pérdua auditiva lleu), i que el 98,5% de les persones
amb sordesa es comuniquen oralment, ens sembla
especialment problematic que no existeixin dades
oficials, i la recerca académica es centri totalment en la
poblaciod signant.

Ens permetem des d'aquestes linies reclamar a les
administracions competents a Catalunyaia les insti-
tucions que poden realitzar-ho una major atencié ala
realitat de les persones amb sordesa: tant pel que fa
a la identificacié i dimensionament del col-lectiu, com
pel que fa a les seves necessitats en I'dmbit de I'atencié
sanitaria (protetitzacié, rehabilitacié i habilitacié) més
enlla de I'atencid que aquest treball reclama a la salut
emocional. Al capdavall, no estem reclamant res al que
no obligui la Convencio6 Internacional dels Drets de les
Persones amb Discapacitat, vigent des del 2008.

Destaguem com no pot ser d'una altra manera
que aquesta desatencié converteix les persones amb
sordesa en un col-lectiu especialment vulnerable quan
conflueixen causes d'interseccionalitat. D’aquesta

Volem convidar a totes les persones professionals
de la salut emocional a parar atencid a les necessitats
especifiques de les persones amb sordesa oralista.
Tanmateix, ho fem des de I'adverténcia que per
poder-ho fer amb solvéncia convindrd que es formin,
donat que s6n moltes les consideracions a tenir pre-
sents i que hem intentat glossar en aquest treball.

També cal esmentar que la via de la terdpia indivi-
dual no és I'tnica opcid que una persona amb sordesa
té per a obtenir acompanyament emocional; les
estratégies d'intervencié per millorar la salut emocional
de les persones amb sordesa sén variades i els grups de
suport son una alternativa molt Gtil, que oferim també
des de la nostra organitzacio.

Les darreres quatre décades la tecnologia ha
esdevingut una gran aliada i ha permés avangar molt
en la millora de la vida de les persones amb sordesa.
Des del moviment associatiu ACAPPS emprenem I'ho-
ritzé que dibuixa el Pla de Rehabilitacié de Catalunya de
2023 com una oportunitat per continuar aquesta millora
de les oportunitats que les persones amb sordesa tenen
de desenvolupar el seu projecte de vida de forma total-
ment autdbnoma i sense cap exclusié. Per aconseguir-ho
necessitarem la complicitat de psicolegs i psicologues.
Ens acompanyeu?
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Propostes

Propostes per ala millora de I'atenci6 de la salut
emocional de les persones amb sordesa i les seves
families

El Pla de Rehabilitacié de Catalunya aprovat el 2023
preveu I'Acompanyament emocional de la persona, la

cosa que confirmar-ne la necessitat i fins i tot la con-
veniéncia des d'una perspectiva de I'estalvi en despesa
sanitdria.

Des de la Federacio ACPPS i el Collegi de Psicologia
de Catalunya volem proposar algunes de les maneres
de concretar aquest acompanyament a la salut emo-
cional que es preveu desplegar des del sistema de salut

familia i 'entorn escolar. Aquest document no fa altra de Catalunya:

Les unitats de referencia per a la sordesa de la sanitat pUblica catalana convindria que
Incorporin al seu equip, en cas de no tenir-lo, un professional de la salut emocional que
pugui fer un cribratge de salut emocional i oferir els serveis de suport emocional que
families i persones amb sordesa tinguin disponibles al seu territori, garantint atencié en
un temps raonable. L'oferiment de recursos de suport a la salut emocional ha d’estar
present en diferents moments: diagnosi, etapes vitals rellevants; i a 'abast de persones
amb sordesa i families.

Els serveis especialitzats d’Otorrinolaringologia han d’incorporar I'oferiment de recursos
de suport a la salut emocional a les persones que diagnostiquin amb pérdua auditiva
o hipoacusia, coneixent els serveis a disposicid en el seu territori d'influencia.

Donat que en molts dels casos de presbiacUsia des dels serveis de medicina familiar es
recomana anar directament a les cases d’audioprotétiques, per la manca de cober-
tura pablica, de manera que s6n moltes les persones amb presbiacusia que no passen
per I'especialista, convé fer una campanya en la qual es reprén el contacte amb totes
les persones diagnosticades de pérdua auditiva, sordesa o hipoacusia ('ECAP admet
les tres formes d'etiquetatge) per tal d’oferir els serveis de suport a la salut emocional

a aquelles persones que no fan el seguiment de la seva pérdua auditiva des dels serveis
publics de salut.

Donat que les xifres indiquen una major prevalencga de trastorns d’ansietat i depressio
en les persones amb sordesa, sense que pugui definir-se una relacidé de causalitat,
convé que el CatSalut incorpori un cribratge de trastorns d'ansietat i depressio en les
persones diagnosticades amb pérdua auditiva.

De la mateixa manera convé fer un cribratge sobre deteriorament cognitiu a les per-
sones amb pérdua auditiva que superen I'edat de 55 anys, donat la prevalenga més
gran de la que aquest treball no pot determinar-ne relacié de causalitat.
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Annexl
Recomanacions
d’accessibilitat per
a professionals?®

29. Recomanacions extretes dels documents de treball del
Servei d'Accessibilitat a la Comunicacié de la Federacid
ACAPPS.
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Recomanacions
d’accessibilitat
per als professionals3°

Si es vol atendre persones amb sordesa que es comu-
niquen oralment, més enlld de tenir un coneixement de
les circumstdncies que han de viure i de com els poden
afectar, convé sumar-hi uns quants coneixements rela-
cionats amb les pautes de comunicacid a tenir presents
quan comuniquem amb persones amb sordesa i amb
les instal-lacions de les que convé que estiguin dotats
els espais d'atenci6.

Totes les indicacions exposades en aquest punt des
de la Federacié ACAPPS les treballem des de fa més de
20 anys, de manera que podem ajudar a fer una diagnosi
de les necessitats, fer la formacié que pugui convenir
i recolzar les iniciatives per facilitar I'atencié a les per-
sones amb sordesa que puguin necessitar i emprendre
les persones professionals que aixi ho vulguin.

Condicionament de les instal-lacions

Bucle magnétic al taulell d’atencié

Si es compta amb un taulell d’atencié convé
instal-lar-hi un bucle magnétic per facilitar la comu-
nicacié a I'hora d’anunciar el nom de la persona que
arriba, de pagar la minuta, de programar visites o de fer
les gestions que s’escaiguin.

Emissora FM a la sala o despatx d’atencié

Per facilitar la comunicacid sera preferible una
emissora FM amb un bucle magnéetic individual i uns
auriculars per a aquelles persones que no en disposin
o que fins i tot no portin protesis auditives.

L'emissora serd un bon recurs perqué permetrd a la
persona terapeuta col-locar-se alld on desitgi en cada
moment i amb cada persona que atengui.

A més, sila persona terapeuta realitza sessions
grupals pot resultar un recurs molt practic, en que les
persones que hagin de prendre la paraula hauran
de garantir unes pautes de comportament a banda
d’anar-se passant I'emissor cada cop que prenguin la
paraula.

Sistema de comunicacio6 des de I’exterior de I‘edifici
Si el despatx professional és en un pis, caldra tenir
present que les persones amb sordesa no poden sentir

o fer-ho amb claredat allé que se’ls digui a través del
porter automatic.

Caldra doncs obrir sempre en tots els casos
o installar un videoporter perqué es pugui identificar la
persona usudria i evitar haver de comunicar a través
d'aquest sistema.

Sistema de comunicacié des de casa

Cal articular un sistema de comunicacid per con-
certar o anul-lar cites o per tenir les comunicacions que
pugui escaure des de la distdincia que sigui accessible
a les persones amb sordesa.

Hi ha persones amb sordesa que poden fer servir el
telefon sense problemes, perd n’hi ha d’altres que no.

Cal assegurar canals accessibles per a totes les
persones, tenint present sempre que han de ser equiva-
lents en I'agilitat de la resposta.

Amb canals equivalents ens referim que per a poder
concertar una cita entre un professional amb I'agenda
plenaiuna persona usudria amb una agenda com-
plexa, per teléfon podem trigar uns minuts. Ara bé, per
correu electrénic podem trigar dies, en funcié de la
disponibilitat i agilitat de cadascl en respondre els seus
correus.

El canal equivalent a una trucada de teléfon és
un xat, perd es pot habilitar un nimero de WhatsApp
i garantir una atencié similar a la del teléfon en horari
d'oficina per part del personal de recepcid que atén la
recepcio.

Formaci6 del personal

Fer accessible qualsevol servei o activitat a les
persones amb sordesa que es comuniquen oralment
no s’‘aconsegueix només garantint unes instal-lacions
adients o llegint un seguit de documents.

Les persones que dissenyen els espais d'atencio, els
canals de comunicacio i difusid dels serveis i activitats
i molt especialment les persones que estan en tasques
d'atencvid al public és necessari que interioritzin quines
son les dificultats especifiques que tenen les persones
amb sordesa que es comuniquen oralment.

Es per aixd que des de la Federacié ACAPPS oferim
espais de formacié en linia i presencials per a poder
garantir una bona formacié del personal de tota mena
d’empreses, serveis i professionals que garanteixin el
bon Us i coneixement de les instal-lacions, necessitats
i pautes de comportament adients.

30. Recomanacions extretes dels documents de treball del
Servei d'Accessibilitat a la Comunicacié de la Federacid
ACAPPS.
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Annexll
Pautes de comunicacio amb
persones amb sordesa®

3l Informaci6 extreta del document Consells i pautes de
comunicacié amb persones am b sordesa




Facilitar la lectura labial:
Assegurar-nos que ens estan
mirant que els parlem

Estar de cara facilita la lectura labial, que de perfil
és més dificil.

De la mateixa maneraq, estar a la mateixa algada
és convenient, tant com garantir una bona il-lumi-
nacid de la persona que es dirigeix a la persona
amb sordesa per a que pugui tenir una bona visid
dels moviments dels llavis.

Assegurar-nos que ens estan
mirant que els parlem

Per a que les persones amb sordesa puguin fer lec-
tura labial convé que ens estiguin mirant quan ens
dirigim a elles.

Interceptar el seu camp visual amb la md o un
contacte suau a l'avantbrag pot ser suficient per
captar la seva atencié.

Parlar de forma natural

Ja hem exposat que no és un problema de volum,

ni de velocitat. Parlar pausadament, sense exage-
rar la lentitud, amb un volum normal és el que més
facilita la comprensid.

Qualsevol modificacié en aquest dmbit suposard
una modificacié de la nostra comunicacid no ver-
balifacilitara el neguit i pot portar a mals entesos.

Necessito o<1
poder seguir la conversa mentre et llegeixo
els llavis. Per veure'ls bé necessito que
estiguem a la mateixa algada.

si no t'estic mirant
i vols parlar amb mi.

Parla’m de forma natural, vocalitza
bé pero sense exagerar.

(no em cridis
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Vetllar pels sorolls i la sonoritat
delasala

Si volem atendre persones amb sordesa ens hem
d'assegurar que a la sala d’atencid no hi ha ecos ni
reverberacions.

També hem de vetllar per a que no hi hagi sorolls
de fons: del transit si tenim la finestra oberta, dels
aparells de condicionament climdatic o d’ordi-
nadors, etc.

Repetir si cal buscant
altres paraules

Com qualsevol persona, si no senten o comprenen
bé una intervencid, potser la repeticid idéntica no
serd la millor solucid, potser buscar altres formes
d'explicar la mateixa cosa serd de més ajut.

No interrompre’s

Especialment si en la conversa hi participen més
de dues persones, les interrupcions provoquen que
quan la persona amb sordesa se n‘adona que s’ha
canviat d'interlocutor, ja porta una estona sense
fer-lilectura labial o escoltant la seva veu.

¥ TPe
L'entorn és important: ens comunicarem millor

en un espadi que no sigui sorollés, que no hi hagi
reverberaci6 i que tingui una il-luminacié adequada.

Si no t'he entés,
explica-m’ho amb altres paraules
per facilitar la comprensio.

Per poder seguir una conversa

amb més gent, necessito que
sigui ordenada: no interrompis
3 a qui estigui parlant!
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OBSERVATORI

DE LA SORDESA, L'ACCESSIBILITAT
I LA COMUNICACIO ORAL

Aquest projecte és fruit de la collaboracid entre la Federacidé ACAPPS
i el Col-legi Oficial de Psicologia de Catalunya.

ACAPPS ﬁ Collegi Oficial de

Federacié Psicologia de Catalunya

Families i persones amb sordesa

Han donat suport al projecte:

MINN Generalitat de Catalunya
Departament de Drets Socials
SN i Inclusio

Pl Ajuntament
AU@ll de Barcelona

AIIN Generalitat de Catalunya
Departament
N/ de Salut

Families i persones amb sordesa que parlem C/Na&pols, num. 351 baixos
i treballem la insercié laboral, 'educacié 08025 Barcelona

Families | persones amb sordesa inclusiva, l'accessibilitat a la comunicacid. hola@federacioacapps.org



